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A nuestra familia, por la ayuda incondicional brindada en 
cada obstáculo que se nos ha presentado, gracias a sus 
ejemplos, hoy estamos a un paso de poder cumplir una de 
las tantas metas que tenemos en mente. Y a todas las 













La investigación desarrollada en la comunidad de Parán del distrito de Leoncio Prado, 
nos da a conocer cómo los pobladores de esta pequeña comunidad ubicada tan cerca 
a Lima, vienen siendo afectados no solo por la retinosis pigmentaria la cual es una 
enfermedad rara, sino también por la falta de información que tienen sobre esta y cómo 
las autoridades no han podido brindarles la ayuda y apoyo necesario para poder 
sobrellevar esta enfermedad. 
El objetivo principal de este proyecto fue determinar de qué manera la falta de 
información sobre la retinosis pigmentaria y el desinterés de las autoridades de salud 
afectan a los pobladores de la comunidad Parán, del distrito de Leoncio Prado, en el 
2019. 
Para esto, se desarrolló el proyecto audiovisual Parán: la comunidad abandonada de 
personas con ceguera, donde se realizaron diversas entrevistas a pobladores de esta 
comunidad que vienen presentando síntomas de esta enfermedad y otros que ya han 
perdido la visión por completo, además, de entrevistas a especialistas que nos 
comentaron sobre la retinosis pigmentaria, a autoridades del sector salud, así como a 
las personas que tuvieron el primer contacto con esta comunidad. 
Tras esto podemos concluir que, es necesaria la intervención de las autoridades para 
brindar información a los pobladores, poder brindarles un tratamiento y reducir los 
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Esta investigación se basa en la falta de información y el desinterés de las autoridades 
de salud por la enfermedad que sufren los pobladores de la comunidad de Parán, la 
retinosis pigmentaria resulta ser un tema desconocido para muchas personas. Esta 
enfermedad genética viene afectando a los pobladores de esta comunidad ubicada en 
Huaura, que, a pesar de su cercanía a la capital, no han recibido la ayuda que tanto 
esperan.  
Esta enfermedad afecta la retina y en la comunidad de Parán, se ha transmitido por 
varias generaciones. Más del 20% de la población es portadora o padece la enfermedad, 
aunque estos números pueden ampliarse debido a la poca información que los 
pobladores obtienen. La retinosis pigmentaria aún no tiene cura y sus principales 
síntomas son dificultad para ver en la oscuridad y pérdida de la visión periférica. 
Nuestro principal objetivo será determinar de qué manera la falta de información sobre 
la retinosis pigmentaria y el desinterés de las autoridades de salud afectan a los 
pobladores de la comunidad Parán. 
A continuación, describimos el presente trabajo que se compone por los siguientes 
capítulos: En el CAPÍTULO 1 nos encontramos con el estado del arte, seguido de la 
justificación del presente trabajo, además, planteamos el problema de investigación que 
contiene la formulación del problema, el objetivo general y los específicos, y por ultimo 
las limitaciones que encontramos al realizar la presente investigación. 
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El CAPÍTULO 2 se desarrollará la temática correspondiente al tema, donde 
describiremos y analizaremos conceptos teóricos que nos permitirán comprender el 
significado de temas relacionados al problema de investigación, seguido de la definición 
conceptual donde se incluirán algunos términos utilizados en nuestro trabajo. 
El CAPÍTULO 3 desarrollaremos nuestro proyecto audiovisual que mostrará la realidad 
que viven muchos de los pobladores de la comunidad de Parán. Este capítulo contiene 
la descripción de nuestro proyecto, el presupuesto final que ejecutamos para realizar 
nuestra propuesta audiovisual, además, de un cronograma de actividades. 
Finalmente encontramos las conclusiones a las que se llegaron de acuerdo al problema, 











PROBLEMA DE INVESTIGACIÓN 
Tema 
LA FALTA DE INFORMACIÓN SOBRE LA RETINOSIS PIGMENTARIA Y EL 
DESINTERÉS DE LAS AUTORIDADES DE SALUD AFECTAN A LOS 
POBLADORES DE LA COMUNIDAD DE PARÁN, DEL DISTRITO DE LEONCIO 
PRADO, EN EL 2019 
 
1.1.- Estado del arte 
La comunidad de Parán ubicada en el distrito de Leoncio Prado, provincia de Huaura, 
cuenta con 350 habitantes aproximadamente, de los cuales más del 20% padece o es 
portadora de la retinosis pigmentaria, una enfermedad rara incluida en la Resolución 
Ministerial N° 230-2020-MINSA “Listado de enfermedades Raras o Huérfanas” de 
nuestro país, por lo que la incidencia de casos en esta comunidad, es inusual y 
alarmante.  
Parán está a 2020 m s. n. m., es de difícil acceso, ya que para poder llegar se tiene que 
recorrer un camino de trocha que bordea cerros y un abismo. El tiempo estimado de 
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viaje es de unos 50 minutos en auto desde Sayán, el último distrito cercano que cuenta 
con zonas urbanizadas y servicios básicos. 
La movilización de los pobladores es a través de motos particulares que solo algunos 
de ellos poseen, en la mayoría de casos se trasladan a pie desde sus hogares a las 
chacras, pequeñas bodegas y al centro proveedor de salud de Sayán. Es importante 
mencionar que dentro de la comunidad un poblador cuenta con una combi que presta 
servicios de movilidad, la cual solo tiene un horario de salida (4 a.m.) y llegada (9 p.m.) 
y solo algunos pobladores tienen acceso a ella por un tema económico. Gran cantidad 
de campesinos practican el evangelio y hacen largas caminatas con ayuda de un 
bastón.Esta comunidad es considerada un rincón de Lima que ha sido olvidado. El 
Instituto Nacional de Oftalmología (INO) brindan datos que indican que, en Estados 
Unidos, por cada 3700 persona, una sufre la enfermedad, mientras que el China por 
cada 4000 persona una la padece y en Suiza, 1 persona por cada 7000 (Fernández, 
2012). 
En el caso de Perú, el Centro de Genética y Biología Molecular (CGBM) de la 
Universidad San Martín de Porres, ha realizado un estudio que indica que Parán, es en 
el país, la población que más padece de este mal, conviviendo con él desde hace mucho 
tiempo. A pesar de esto, no puede descartarse que otras poblaciones estén afectadas, 
para reconocerlo, es necesaria la realización de un amplio estudio por regiones y por 
genética, sin embargo, las autoridades aún no se han encargado de esto (Fernández, 
2012). 
Se considera que esta comunidad está abandona, por la falta de apoyo del Estado, ya 
que muchos de los pobladores padecen de ceguera y otros están en camino a perder la 
visión. A la fecha lo único que se ha hecho por ellos son escasas campañas de salud, 
donde solo se les otorgaba gratuitamente lentes, mas no un estudio especializado para 
poder brindarles un tratamiento adecuado o en el mejor de los casos, encontrar la cura 
para la enfermedad que padecen.  
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En el portal web del Ministerio de Salud (2012), puede apreciarse que se realizó una 
campaña de salud con personal del INO debido a que muchos de los habitantes sufrían 
de retinosis pigmentaria. La campaña fue realizada en enero de 2012, examinando a 10 
personas de la zona, de los cuales 3 de ellos presentaba síntomas de esta enfermedad 
y uno de ellos padecía de cataratas; las 10 personas examinadas tenían retinosis 
pigmentaria en sus antecedentes familiares. 
La segunda visita en la zona, el mismo mes de enero de 2012, se trató de la realización 
de un tamizaje de retinitis masivo con la asistencia de varios directivos de los centros 
de salud cercanos, tanto de Lima como de Sayán y del Hospital de Huacho. En la 
actividad se examinaron a 169 pobladores, de los cuales 94 eran del sexo masculino y 
75 del masculino; 40 de ellos se trataba de niños con edades inferiores a 10 años, 33 
entre 10 y 19 años, 82 entre 20 a 65 y 14 adultos mayores de 65. 
La mayoría de pobladores carece de información sobre esta enfermedad, los síntomas 
que se presentan, los cuidados que deben tener y sobre todo si existe algún tratamiento 
preventivo. Un gran porcentaje de estos pobladores sobrelleva la enfermedad como algo 
normal o que está a punto de sucederle, ya que la mayoría cuenta con algún familiar 
que ha perdido la visión a consecuencia de esta enfermedad. 
Se trata entonces de una enfermedad degenerativa, que es heredada en el árbol 
familiar, que va progresando con el pasar del tiempo y que no es curable (Colegio 
Médico del Perú [CMP], 2016). 
Tal como lo afirma el Colegio Médico del Perú (2016) esta enfermedad está en el grupo 
de las oculares crónicas que se originan por genética y que tiene como característica la 
degeneración progresiva en la retina de los dos ojos, los cuales con el pasar del tiempo 
pierde poco a poco la recepción de la vista a través de la apoptosis de los conos y 
bastones. En los adultos, se considera que la enfermedad es la primera causa de 
pérdida de la vista por genética y suele presentarse con mayor frecuencia en los 
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hombres que en las mujeres, con 60% y 40% respectivamente. En la actualidad, esta 
enfermedad no puede curarse, sin embargo, la toma de vitamina A, por sus 
suplementos, puede hacer que la progresión sea más lenta, al igual que utilizar lentes 
de sol que tengan protección UV. Actualmente, los trasplantes y la terapia genética para 
tratarla están estudiándose. 
La retinosis pigmentaria ligada al cromosoma “X” según la página web Retinosis Retina 
Begisare (2013) afecta la retina y corresponde a desórdenes genéticos, por lo que los 
hombres desarrollan la enfermedad y las mujeres solo son las portadoras. 
Las personas afectadas con la enfermedad ligada al cromosoma “X” no se la transmitirá 
a sus hijos varones, sin embargo, a las hijas sí, a manera que la misma será la portadora, 
y un hijo de ésta tiene 50% de posibilidades de padecerla, al igual que al tener una hija, 
tiene las mismas posibilidades de ser portadora como su madre (Retinosis Retina 
Begisare, 2013). 
La retinosis pigmentaria aparece en la comunidad de Parán por lo que se conoce en 
genética como el “efecto fundador”, ya que la primera portadora del gen se llamaba 
Dolores Conchucos, mujer que formaba parte de las pocas familias que formaban en 
ese entonces Parán; ella tuvo 4 hijas y con ellas empezaría las raíces de esta 
enfermedad, actualmente existen afectados en las siguientes cinco generaciones.  
Muchos de estos pobladores empiezan a presentar síntomas de retinosis pigmentaria a 
temprana edad, como visión baja cuando empieza a oscurecer y/o presentan reducción 
de su campo de visión, afectando su vida cotidiana.  
Es importante mencionar que existen diversos tratamientos para la retinosis 
pigmentaria, sin embargo, a la comunidad de Parán no ha llegado ninguno de estos 
tratamientos y los pobladores desconocen de los mismos. 
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Lo que recomiendan algunos especialistas es concientizar a las personas con la 
consejería genética y que los pobladores tengan mayor información sobre la 
enfermedad que padecen. 
Otro de los factores determinantes para que esta población no pueda encontrar la ayuda 
necesaria es la invisibilidad que tienen ante las autoridades y la propia sociedad, ya que 
en nuestro país las personas que sufren de discapacidad visual en muchos casos son 
discriminadas y excluidas. 
Para la Defensoría del Pueblo (2012) (como se cita en Ureña, 2019) las poblaciones 
discapacitadas forman parte de la clase que vive más exclusión y en muchas ocasiones 
son discriminadas, lo cual impide que ejerzan de manera plena sus derechos y 
libertades, siendo ejemplo de esto, la igualdad en las leyes, la circulación libre, el 
derecho a votar y el acceso a los servicios básicos de salud y educación. Esto, es 
consecuencia de que la sociedad en general les discrimina en el día a día. Las personas 
con ceguera no tienen las mismas oportunidades cívica, política, económica, social y 
culturalmente debido a esa discriminación, enfrentándose a problemas no nada más de 
su condición, sino además los que se causan por falta de oportunidades para 
desarrollarse normalmente. Las personas con ceguera se enfrentan a una gran cantidad 
de obstáculos en el aspecto social, cultural, económico y material, siendo esto el 
resultado de prejuicios sociales, convirtiéndolos en muchas ocasiones en personas con 
mayor vulnerabilidad y que, incluso, los lleva a la pobreza  
1.2.- Formulación del problema 
1.2.1.- Problema general 
¿De qué manera la falta de información sobre la retinosis pigmentaria y el desinterés de 
las autoridades de salud afectan a los pobladores de la comunidad Parán, del distrito de 




1.2.2.- Problemas específicos 
- ¿Cómo afecta la falta de información sobre la retinosis pigmentaria a los pobladores 
de la comunidad de Parán, del distrito de Leoncio Prado, en el 2019? 
- ¿Cómo afecta el desinterés de las autoridades de salud a los pobladores de la 
comunidad de Parán, del distrito de Leoncio Prado, en el 2019? 
1.3.- Justificación de la investigación 
Esta investigación tiene como propósito dar a conocer las causas del porcentaje inusual 
de casos de ceguera que existen en la comunidad de Parán y cómo la falta de 
información sobre la retinosis pigmentaria y la lejanía del pueblo se han convertido en 
factores de esta alta incidencia, además, esta investigación busca la atención de este 
caso por parte de las autoridades, ya que hasta la fecha estos pobladores siguen sin 
recibir la ayuda necesaria sobre la enfermedad que padecen.  
Este tema de investigación es importante porque se pone en evidencia como una 
pequeña comunidad ubicada tan cerca a Lima pueda tener un alto índice de personas 
que sufren de ceguera, además de vivir en una situación precaria, donde algunos de 
estos pobladores no pueden valerse por sí mismos debido a su avanzada edad.  
Estos pobladores han vivido años sin contar con la ayuda de las diversas autoridades, 
ya que estos no toman ninguna acción ante esta enfermedad y la probabilidad de elevar 
los índices de casos en esta comunidad, sin contar que puedan existir pobladores de 
comunidades cercanas que ya estén desarrollando la enfermedad. Las autoridades 
tienen prácticamente abandonados a estos pobladores, ya que no reciben la ayuda 
necesaria para poder sobrellevar esta enfermedad que no tiene cura. 
Lo alejado de la comunidad y el difícil acceso hacen que los pobladores no puedan 
atenderse en un centro de salud para dar tratamiento a esta enfermedad desde sus 
primeros síntomas, por ende, es un factor determinante para que muchas de estas 
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personas no reciban ayuda ni mecanismos para prevenir la enfermedad y sus 
tratamientos, por lo que la mayoría de los pobladores asumen que la ceguera total va a 
llegar en algún momento. 
Esta realidad es preocupante ya que desde niños tienen problemas de visión que 
afectan su rendimiento escolar y su vida cotidiana, desarrollan su adolescencia y adultez 
presentando dificultades de visión y asimilando que quedaran ciegas llegando a una 
edad determinada.  
Esta situación no debería continuar en la comunidad por eso la presente investigación 
tiene como finalidad que las autoridades presten atención a este tema que afecta a 
pobladores que viven tan cerca a nuestra capital. 
En la actualidad aún hay muchos pobladores que tienen la esperanza de que sus hijos 
puedan desarrollar una vida normal, que puedan estudiar una carrera profesional y que 
puedan formar una familia sin el temor de que las siguientes generaciones no tengan un 
tratamiento adecuado a esta enfermedad. 
La comunidad aún espera la posibilidad de contar con algún tratamiento efectivo para 
su ceguera, muchos de estos pobladores, ya de avanzada edad, se han resignado ante 
la posibilidad de poder ver, pero no pierden la esperanza en que los más pequeños 
puedan recibir la ayuda que tanto estuvieron esperando, todo dependerá de que tanto 
sus autoridades les brinden la atención necesaria a estos pobladores. 
Ante esto, nos vemos en la obligación de presentar ese proyecto audiovisual para dar a 
conocer al público en general, la situación que vienen viviendo los pobladores de Parán, 
una comunidad invisible para las autoridades. Nuestra labor como comunicadores nos 
involucra y compromete a ser mediadores entre los pobladores y autoridades con el fin 
de que puedan recibir la ayuda necesaria. Además, tenemos la responsabilidad de 
informar y demostrar cómo la falta de información puede hacerle tanto daño a una 
población que vive con este mal congénito, ya hace muchos años. Nuestro compromiso 
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frente a esta situación es tomar las acciones necesarias para tener una reacción 
inmediata de las autoridades correspondientes. 
1.4.- Objetivos de la investigación 
1.4.1.- Objetivo general 
Determinar de qué manera la falta de información sobre la retinosis pigmentaria y el 
desinterés de las autoridades de salud afectan a los pobladores de la comunidad Parán, 
del distrito de Leoncio Prado, en el 2019. 
1.4.2.- Objetivos específicos 
- Analizar cómo afecta la falta de información sobre la retinosis pigmentaria a los 
pobladores de la comunidad de Parán, del distrito de Leoncio Prado, en el 2019. 
- Identificar cómo afecta el desinterés de las autoridades de salud a los pobladores de 
la comunidad de Parán, del distrito de Leoncio Prado, en el 2019. 
1.5.- Limitaciones 
Durante el proceso de la presente investigación surgieron distintas limitaciones que 
logramos superar y que conllevaron a realizar modificaciones orientadas a que nuestro 
proyecto pueda continuar. 
Una de las limitaciones más difíciles de superar fue la falta de información que podíamos 
obtener durante el proceso de investigación, ya que en gran mayoría la obtuvimos de 
entrevistas realizadas a especialistas que tuvieron el primer contacto con esta 
comunidad que sufre de retinosis pigmentaria. 
El trayecto y el tiempo que tuvimos que recorrer para poder acceder a la comunidad, 
también fue una limitación que supimos sacar adelante, ya que esta comunidad está 
ubicada a 5 horas de lima y es de difícil acceso para un vehículo. 
9 
 
Otra de las limitaciones que nos encontramos en el camino fue el temor de la población 
por darnos información de la enfermedad que sufrían, ya que éramos personas extrañas 
y que por primera vez nos contactábamos con ellos. Luego de visitar en varias 
oportunidades la comunidad, nos ganamos su confianza y pudimos obtener las 
entrevistas que requeríamos. 
La falta de información sobre la comunidad, la retinosis pigmentaria y su prevalencia de 



























2.1.- Falta de información 
Para poder comprender el significado del término falta de información y cómo afecta en 
la sociedad, tendremos que empezar definiendo y analizando la palabra información. 
2.1.1.- Definición de información 
Para Raffino (2020) la información representa datos relevantes de donde las personas 
extraen conocimientos. Es decir, estos conocimientos llegan a ser comunicados, 
compartidos o transmitidos y se constituye en un mensaje. Sin embargo, su definición 
depende del tema. 
La información tiene diversos usos, van desde el aumento de conocimientos sobre 
alguna materia específica, o del conocimiento que se aplica para alguna situación 
determinada. Otros usos que se le da a la información llegan a ser estratégicos, 
permitiéndosele a los receptores tomar mejores decisiones o elegir menores 
alternativas. A más información, mayor el conocimiento adquirido y, por lo tanto, mejores 
posibilidades educativas (Raffino, 2020). 
Con este concepto el autor nos habla de la importancia que tiene la información y como 
esta aumenta nuestro conocimiento sobre determinado tema. En este sentido, nuestra 
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presente investigación encuentra la necesidad de que los pobladores de la comunidad 
de Parán puedan contar con información que sea determinante para prevenir y 
sobrellevar una enfermedad que los deja completamente ciegos con el pasar de los 
años. 
2.1.2.- Comprensión de la información de salud 
Esto, también es llamado alfabetización en salud, y hace referencia a la información que 
es necesaria para las personas basen sus decisiones y sean tomadas de la mejor 
manera en el ámbito de la salud, definiéndose en dos partes (Medlineplus, 2020) que 
se explican a continuación: 
-La alfabetización de salud personal: Se emplea por las personas en la búsqueda de 
conseguir y entender datos, informaciones y servicios de salud necesarios. El término 
también se refiere a la forma como se utiliza estos datos para tomar decisiones 
correctas. 
-La alfabetización de salud organizacional: Se trata de la eficiencia de las 
organizaciones para que a las personas se les resulte sencillo tener acceso a la 
información necesaria. Se incluye en este término la ayuda en la utilización de la misma 
para la buena toma de decisiones relacionadas con la salud. 
Comprender esta información es de gran relevancia debido a que afecta en las 
capacidades de las personas para tomar decisiones correctas en el ámbito de la salud, 
para la obtención a las atenciones médicas necesarias, atención sobre prevención de 
enfermedades, indicaciones para la toma de medicinas correctamente, el manejo y 
gerencia de las enfermedades que tienen y acceso a información para tener saludables 
estilos de vida (Medlineplus, 2020). 
En base a la información que nos brinda la página web Medlineplus, podemos 
determinar que la comprensión de la información de salud, resulta ser un factor muy 
importante para que los pacientes que sufren alguna enfermedad puedan tomar 
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decisiones acertadas sobre posibles tratamientos, cómo sobrellevar su enfermedad y 
buscar información que sea beneficiosa para poder tratar el mal que puedan padecer. 
Siempre teniendo información importante sobre su estado de salud y establecimientos 
que puedan atender sus necesidades. 
2.1.3.- Falta de información de salud en el Perú 
En nuestro país la falta de información en el sector salud se debe a la insuficiente 
cobertura del sistema de salud, en el Perú, realiza una inversión en salud del 2% del 
PBI, siendo éste uno de los presupuestos más bajos del continente. Lo anterior, hace 
que el 20% de la población del país no cuente con cobertura en salud de ningún nivel. 
Se han implementado algunas políticas en las últimas décadas, un ejemplo es el Seguro 
Integral de Salud (SIS), sin embargo, se consideran soluciones que no cumplen a 
cabalidad su cometido y las convierte en parciales, ya que no se encargan de las 
prevenciones ni el fondo de la situación (Maguiña, 2011). 
Este problema se agrava al sumarle que existe una demanda grande de los centros de 
salud públicos, pocas camas para la atención en ellos, escasez de medicinas y casos 
muy graves de negligencia médica. Por lo cual, son necesarios cambios en el personal 
de salud. Además, es necesario hacer que la población en general considere su salud, 
el autocuidado y las formas de prevención de enfermedades; logrando esto, se aporta 
en el logro de la tan esperada reforma integral de la salud (Bustinza, 2019). 
Es muy importante, que en nuestro país se atienda la necesidad de las personas por 
recibir atención adecuada en los establecimientos de salud, así como recibir 
información. Esta situación no solo afecta a los pobladores de la comunidad objeto de 
nuestra investigación, sino que se presenta en todo nuestro país. La necesidad por 
recibir una buena atención e información es un problema que se debe tratar lo más 
pronto posible, ya que son muchas las personas afectadas y que sufren diversas 
enfermedades las que vienen padeciendo este problema. 
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En toda la población del país se reconoce el derecho a que reciba información que sea 
completa, que presente claridad, veracidad y oportunidad en relación a su salud, 
además del derecho a que reciba atención médica con oportunidad y calidad (Essalud, 
s.f.). 
Esto, da derecho a todos los pacientes a que les sea informado cualquier diagnóstico, 
las consecuencias del mismo, las formas de tratarlo y los efectos que tiene en la 
persona, con la finalidad de tomar sus decisiones de manera libre de someterse o no a 
tratamiento que se les propone. Esta información debe presentarse de manera que el 
paciente la comprenda, con veracidad y claridad. Por lo que, el lenguaje que se emplee 
para comunicar debe considerar a la persona que recibe la información, adaptándose lo 
más posible a niveles intelectuales y culturales, tratando de no utilizar términos muy 
técnicos. Debe brindarse información completamente veraz, incluyendo los casos de 
pronósticos fatales (García, 2017). 
Como menciona el autor, toda persona debe tener información clara y veraz sobre la 
situación de su enfermedad, además de recibir esta porque es su derecho. Una vez 
teniendo esta información los pacientes son libres de tomar decisiones sobre los 
posibles tratamientos propuestos. Ante esto, se busca que los pobladores de la 
comunidad de Parán puedan contar con información necesaria, que los ayude en la 
toma de decisiones sobre su estado salud y posibles tratamientos, pero esta debe llegar 
a todos. 
Según Toro (s.f.) actualmente vivimos en un mundo lleno de tecnología, de innovaciones 
y la ciencia avanza cada vez más. No obstante, a pesar de todo este desarrollo, aun no 
nos hemos concientizado sobre la importancia de estar informados.  
En el aspecto de la salud, saber las enfermedades que existen no significa que se está 
informado, es necesario conocer las formas de prevención. Todo el mundo es 
consciente que la salud es un tema de índole mundial y universal, presente en todos los 
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seres vivos de cualquier naturaleza; para los humanos, la cantidad de enfermedades y 
epidemias bombardean la raza afectando el bienestar, tanto físico como mental. A pesar 
de esto, el gobierno realiza constantes inversiones en tecnología para el diagnóstico de 
enfermedades, sin considerar la importancia de invertir en la promoción de la salud y en 
las formas de prevenirlas, resultado incluso más económico esto último en el largo plazo 
(Toro, s.f.). 
2.1.4.- Los peligros de la desinformación para nuestra salud 
Los riesgos para la salud son diversos, pero el más importante es convertir a las 
personas ignorantes sobre el tema. Se han realizado diversas publicaciones en el área 
científica que han dado como resultado la demostración de que la cultura en la salud de 
las poblaciones es de gran relevancia para mantenerse saludables y lograr el control de 
las enfermedades agudas o crónicas. Tener niveles de conocimientos biomédicos es de 
vital importancia para la promoción de la salud, con especial énfasis en la prevención 
de enfermedades. Vacunar a las personas, suministrar agua potable adecuada y brindar 
educación nutricional son acciones que de manera conjunta han hecho progresar a 
naciones en sus luchas con las enfermedades infecciosas, convirtiéndolos en factores 
que salvan muchas vidas. Sin embargo, aún existe cautela en las culturas de salud, 
incluso en los países desarrollados, ejemplo de esto es España, que tiene una población 
de “analfabetos sanitarios” que preocupa, pues el 30% y 40% de los habitantes no 
conoce las diferencias entre virus y bacterias o consideran que la aorta es una vena, 
desconociendo que se trata de la arteria más importante del cuerpo (Serna, 2015). 
Como hace mención el autor, la desinformación representa un riesgo para nuestra salud, 
toda persona debe tener un mínimo de conocimiento para preservarla, esto ayudaría a 
prevenir enfermedades. Pero esto, no resulta ser un problema solo en nuestro país, sino 
que se ve reflejado en todo el mundo, existe mucha desinformación entre la población, 
pero más aún en poblaciones alejadas. 
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2.1.5.- La comunicación de riesgo 
La Organización Panamericana de la Salud (s.f.) expresa que esto se refiere a las 
interacciones de intercambio de información en tiempo real por parte de personas 
expertas en materia de salud y funcionarios, incluyendo a las personas que presentan 
riesgos de sobrevivencia, riesgos relacionados con la salud y el bienestar tanto 
económico como social con la finalidad de que las mismas puedan tomar decisiones 
correctas que mitiguen las consecuencias de las afectaciones que le amenazan y 
puedan tomar decisiones para protegerse.  
Son diversas las técnicas para que la comunicación de riesgo sea exitosa, haciendo 
uso de redes sociales y medios comunicativos de diferente índole, grupos de interés 
y motivaciones comunitarias. Para una buena comunicación de riesgo, es necesario 
que las opiniones, preocupación de la población y las creencias sean comprendidas 
por los interesados, de igual forma los conocimientos que tienen y sus prácticas. 
Además, es necesario que se responda a los rumores, información equivocada y se 
esté atento a los desafíos de la comunicación (Organización Panamericana de la Salud 
[OPS], s.f.). 
2.1.5.1.- Importancia de la comunicación de riesgo 
Como nos menciona la OPS (s.f.), en emergencias de salud pública, la comunicación 
de riesgo es una medida importante para que sean salvadas vidas. Las personas tienen 
derecho a protegerse, a que sus familiares tengan conocimiento y a que puedan saber 
cómo proteger su salud, tomando decisiones informadas. La comunicación eficaz no 
solo puede salvar vidas y reducir la propagación de enfermedades, sino que también 
permite a los países y a las comunidades, mantener su estabilidad social, económica y 





2.1.5.2.- Función de la comunicación de riesgo 
Para que la comunicación de riesgo funcione correctamente, debe basarse en la 
confianza. Sin ella, las probabilidades de que las personas sigan las recomendaciones 
y consejos de los expertos y los funcionarios de salud son escasas. Hacer una escucha 
atenta y una correcta comprensión de las cosas que creen las personas, las que les 
preocupa y tomar en cuenta sus opiniones es igual de relevante que proporcionar 
información basada en la evidencia y orientarlos. Que les brinden credibilidad, empatía 
e identificarse con las personas son características que logran que la comunicación de 
riesgo sea eficaz (Organización Panamericana de la Salud, s.f.). 
Como hace mención la OPS, la comunicación de riesgo se basa en compartir 
información en tiempo real, esta medida es de suma importancia para prevenir 
enfermedades riesgosas para nuestra salud, además de que puede salvar vidas y 
reducir la propagación de enfermedades. La comunicación de riesgo involucra a 
expertos en salud, autoridades correspondientes y pacientes, esta situación no se ve 
reflejada en la comunidad de Parán, ya que los pobladores ven casi nula posibilidad de 
recibir información de expertos en salud, así como la ayuda necesaria por parte de las 
autoridades, ya sea por lo alejado de la comunidad o por la falta de interés en su 
atención.  
2.2.- Desinterés 
Para comprender el significado del término desinterés, tenemos que definirlo y 
analizarlo. 
2.2.1.- Definición de desinterés 
Se trata de la ausencia de interés, el cual se da cuando los individuos u organizaciones 
inclinan su atención a algo. Cuando se muestra desinterés, no le es prestada atención 
ni preocupación por un asunto, por lo cual no existe la realización de acciones que se le 
vinculen a ese asunto (Pérez, 2020). 
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2.2.2.- Desinterés por la salud pública 
Según Horis (2017) la salud pública, a nivel internacional, se ha visto sacudida por 
enfermedades emergentes. Estas enfermedades, han puesto en riesgo la vida de 
millones de personas, pero al mismo tiempo han puesto de manifiesto las debilidades 
y los desequilibrios para poder enfrentarlas. (…) En la mayoría de los casos, el inicio 
de una epidemia está relacionado con la vulnerabilidad del propio sistema de salud 
local, la vulnerabilidad de la vigilancia epidemiológica y el tamaño de ciertos 
determinantes sociales que establecen la velocidad de su propagación. En el mundo 
globalizado en el que vivimos, la propagación de nuevas enfermedades es muy rápida. 
En tales circunstancias, el problema es que si se presenta una pandemia con un virus 
menos conocido la situación puede volverse más grave. El Zika o el Chikunguya son 
ejemplos clarísimos para poder ilustrar la ignorancia para con estas enfermedades, ya 
que apenas existen herramientas que puedan controlar rebrotes entre la población. 
Además, en otras ocasiones, enfermedades que no representan riesgo para los 
ciudadanos o que las empresas farmacéuticas no consideran entre sus planes, son 
completamente ignoradas. 
Como nos menciona el autor, la vulnerabilidad del sistema de salud resulta ser un 
problema muy importante para la propagación de enfermedades. La debilidad y 
fragilidad del mismo, nos puede llevar a una situación mucho más grave, debido a las 
pocas herramientas existentes para salvaguardar la salud de las personas. 
2.2.3.- Desinterés de autoridades de salud en el Perú 
Según la plataforma digital única del Estado Peruano (2020) todos tenemos derecho a 
ser atendidos en establecimiento de salud, a la atención medica integral, la prevención 
de enfermedades, el tratamiento, recuperación y rehabilitación de la salud; así como, el 
derecho a la información y el consentimiento informado. 
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Las poblaciones con mayor vulneración y que son marginados, son los que tienen 
menos posibilidades del disfrute de los derechos relacionados con la salud. Adicional a 
esto, tienen mayor exposición a enfermedades y se les presentan diferentes obstáculos 
para el acceso a la atención de salud que sea asequible para ellos y de calidad 
(Organización Mundial de la Salud [OMS], 2017). 
Además, la Organización de la Naciones Unidas (ONU) citado por Figuereo (2020), 
reclama a los gobiernos tomar todas las medidas apropiadas para asegurar el acceso 
de las personas con alguna discapacidad a los servicios de salud y proporcionarles el 
mismo rango, calidad y nivel de atención medica que se le brinda al resto de la 
población. 
Como se ha mencionado anteriormente todos tenemos derecho a acceder a los 
servicios de salud, pero la salud en el país es un ámbito subdesarrollado en los que se 
han logrado pocos avances; en este declive, han sido varios los factores que han 
influido, como el poco conocimiento en relación a los sistemas nacionales de salud y 
seguridad social, además de pocas o nulas políticas del Estado en temas de salud; no 
cabe duda de que si esta tendencia persiste, el país se situará en el último lugar del 
continente (Sánchez, 2014). 
En nuestro país se escucha una y otra vez que el problema en el sector salud es la 
corrupción, pero hasta ahora no se han realizado acciones correctivas ante esto. Otra 
dificultad que se afronta es la falta de gestión, en nuestro país hay profesionales con 
una amplia experiencia y suficiente capacidad, pero la administración pública no les 
brinda las condiciones suficientemente atractivas. Por el contrario, se les dificulta la 
participación a los profesionales y por ende se ven truncados los cambios que necesita 
el sector con urgencia (Alva, 2017). 
Como se ha mencionado, todos tenemos derecho a recibir atención en salud, pero las 
poblaciones vulnerables son las más afectadas dentro de nuestro país. Hay muchos 
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factores que han influido en la situación actual de nuestro sistema de salud como la 
corrupción, falta de gestión, entre otros. Esta situación afecta a toda la población, ya 
que no se les brinda la atención adecuada y no existen las condiciones necesarias para 
que esta situación pueda cambiar en un corto plazo. Esto lo vienen viviendo los 
pobladores de Parán ya que no cuentan con un centro de salud cerca de su comunidad 
y la atención que puedan recibir no es de la mejor calidad, ya que no existen 
especialistas que puedan atender la enfermedad que padecen. 
La lista de problemas es larga, como la escasez de personal, falta de competencias, 
distribución ineficiente de expertos en el país, falta de medicamentos e insumos, 
instalaciones deficientes, equipos malogrados, procedimientos inadecuados, 
corrupción, etc. Teniendo en cuenta todos estos problemas, está claro que no se pueden 
resolver todos a la vez, por lo que es importante priorizar (Alva, 2017). 
Según el diario Gestión (2017) el 21.7% de hospitales en el Perú no cuenta con 
ambulancia propia operativa. Y si lo tienen, el 13.5% de estas no se encuentran 
debidamente ocupadas. Asimismo, el 36% de centros de salud en Lima Metropolitana 
no tienen una ambulancia propia y operativa. 
El doctor Vladimir Bustinza (2019) nos señala que “(…) uno de los retos más importantes 
para el país es incrementar la accesibilidad a los servicios de salud, carencia que genera 
exclusión sanitaria, la misma que afecta entre el 10 y 20% de la población nacional.” 
La grave crisis que vive el sector salud en nuestro país no causa sorpresa, casi a diario 
salen a la luz denuncias sobre hospitales desabastecidos, además de establecimientos 
que carecen de equipo para atender emergencias y con paciente que duermen en sillas 
de ruedas y hasta en el piso. (…) El Perú es uno de los países con mayor cantidad de 
trabajadores administrativos que médicos, además en el país hay muy pocas camas 
para hospitalización, 16 por cada 10 000 habitantes. A esto se le suma la mala 
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organización logística que obliga a las personas esperar dos semanas por una cita, que 
puede durar en el mejor de los casos 11 minutos (Sausa, 2018). 
Según el investigador García, citado por Sausa (2018) menciona que “(…) los peruanos 
están entre los que más recursos destinan a gastos de bolsillo por salud, ya sea para la 
compra de medicamentos que no les dan en sus seguros o por exámenes a los que no 
acceden por falta de equipos.” 
Esta situación se venía presentando en el sector salud antes de ser afectados por la 
Covid-19, una pandemia que ha sacado a la luz todas las deficiencias que presentan los 
hospitales a nivel nacional, donde ya no se tiene acceso a camas UCI y oxígeno para 
tratar este mal. 
Según la redacción del Diario Gestión (2021) al 25 de enero solo quedaban 12 camas 
UCI disponibles en todo el país. Estas camas solo pueden ser usadas por pacientes 
hospitalizados, mas no por pacientes externos. En 5 hospitales de Lima existe una cola 
de alrededor de 250 pacientes que esperan por una cama UCI. 
La falta de atención a este mal se ve reflejado en las cifras de fallecidos a nivel nacional, 
ya que muchas personas infectadas no llegan a recibir la atención necesaria para poder 
enfrentar esta mortal enfermedad. 
En plena segunda ola, nuestro país está al borde del colapso sanitario, sin camas UCI 
ni oxígeno, es muy difícil que la situación pueda mejorar. Expertos han pedido 
cuarentenas estrictas y que se implementen camas hospitalarias lo más pronto posible. 
En total, hay más de 11 mil ciudadanos hospitalizados y 1300 pacientes esperando una 
cama UCI (Made for minds, 2021). 
Con el fin de revertir la presente situación el Ministerio de Salud, presentó el Pacto por 
la Salud, la cual plantea trabajar en prevenir enfermedades con mayor incidencia en la 
población, mejorar la gestión de los recursos humanos en salud y mejorar los sistemas 
de salud y brindar calidad en los servicios. Sin embargo, el referido pacto solo 
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representa un planteamiento general de lo que se deberá alcanzar, sin metas o 
propuestas claras de acción (Sausa, 2018). 
La situación actual de nuestro sistema de salud tiene que cambiar rápidamente, la 
pandemia que estamos viviendo ha sacado a relucir las deficiencias que se venían 
presentando a lo largo de los años, esta situación en muchos casos afecta a los más 
necesitados, que sufren los estragos del desinterés de las autoridades por atender sus 
necesidades, un ejemplo claro es la comunidad de Parán, que a lo largo de los años ha 
aumentado sus índices de personas afectadas por la retinosis pigmentaria, sin recibir la 
ayuda necesaria. La falta de atención a estos pobladores es un reflejo claro de cómo las 
personas vulnerables y de bajos recursos son los más afectados por un sistema de salud 
colapsado. 
2.3.- Enfermedades raras o huérfanas 
Las enfermedades raras o huérfanas son aquellas que afectan a un reducido número 
de personas o una pequeña proporción de una población. En Europa las enfermedades 
raras afectan a 1 de cada 2000 personas, en Estados Unidos, una enfermedad o 
trastorno afecta al menos a 200 000 personas, en Japón, las enfermedades huérfanas 
son las que afectan a menos de 50 000 personas. En cualquiera de estos casos, se trata 
de porcentajes de población muy bajos. En el mundo existen alrededor de 5000 y 7000 
enfermedades raras o huérfanas conocidas, de las cuales en la gran mayoría son 
causadas por defectos genéticos, se estima que alrededor de 4000 de estas 
enfermedades raras no tienen cura (International Conference on Rare Diseases & 
Orphan Drugs, 2014). 
Como lo señala Cortes (2015) en la Revista Médica Clínica Las Condes, estas 
enfermedades son caracterizadas por su baja prevalencia, esto hace que sean poco 
estudiadas y por ende muchas no tienen algún tratamiento específico. (…) Además, se 
les conoce como enfermedades huérfanas ya que son poco atractivas para realizar 
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alguna investigación o un estudio clínico. Para los términos enfermedad rara o huérfana 
no existe una definición única, todos estas se basan en la frecuencia con la que se 
presentan y otras incluyen la gravedad con la que se manifiestan o la disponibilidad del 
tratamiento (p. 425-431). 
Como han mencionado los autores, las enfermedades raras afectan a un grupo reducido 
de personas, éstas en la gran mayoría se deben a problemas genéticos y tienen 
tratamientos específicos. Los pobladores de Parán vienen siendo afectados por una de 
estas enfermedades, la retinosis pigmentaria es una enfermedad rara, genética y que 
no tiene cura. 
Según el Ministerio de Salud (s.f.) de nuestro país, las enfermedades raras o huérfanas, 
incluyendo las que tiene origen genético, son aquellas que presentan riesgo de 
desenlaces fatales o discapacidad crónica, con baja frecuencia, presentan a menudo 
dificultades para ser diagnosticadas y realizar su seguimiento, en la mayoría de casos 
suelen ser de origen desconocido y da lugar a múltiples problemas sociales y con 
escasos datos epidemiológicos. 
2.3.1.- Prevalencia de las enfermedades raras o huérfanas 
En la Revista Médica Clínica Las Condes, Cortes (2015) nos menciona que pueden 
existir alrededor del mundo más de 300 millones de personas afectadas por una 
enfermedad rara o huérfana, además, que existen entre 6000 y 8000 enfermedades 
raras y que el 6% u 8% de la población europea sufre alguna de estas. La prevalencia 
de estos males varía según el tipo de población, de manera que pueden ser raras en 
algunas y más frecuentes en otras, esto se puede ver con mayor frecuencia en las 
enfermedades raras o huérfanas de origen genético, en las que se encuentra el efecto 
de un gen fundador. (…) En Chile, que cuenta con una población de alrededor de 17 
millones de habitantes y considerando la frecuencia dispuesta por la Comunidad 
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Europea, deberíamos contar con más de 1´000,000 de afectados por alguna de estas 
enfermedades (p. 425-431). 
Según el portal web del MINSA (s.f.) las enfermedades raras suelen presentarse de gran 
diversidad, baja prevalencia, crónicas, progresivas, severas, que generan discapacidad 
y gran sufrimiento a las personas que las padecen, además estima que hay 2.5 millones 
de peruanos que son afectados por alguna enfermedad rara. 
 
2.3.2.- Características de las enfermedades raras o huérfanas 
Según la página web de Kern Pharma (2017) las enfermedades raras o huérfanas 
presentan desórdenes y síntomas muy diferentes, estas varían no solo de una 
enfermedad a otra, sino también dentro de una misma patología. A pesar de que en 
muchos casos puedan ser diferentes entre sí, el 65% de estas enfermedades tienen 
características comunes como: 
-Aparecen en las primeras fases de la vida, dos de cada tres antes de los dos años. 
-Se caracterizan porque son crónicas y acompañan a uno de cada cinco pacientes para 
toda su vida. 
-Afectan su capacidad motora, sensorial o intelectual. 
-En casi la mitad de afectados, el pronóstico vital está en juego. 
Según la publicación de Cortes (2015) se estima que el 80% de las enfermedades raras 
o huérfanas son de origen genético y las de menor frecuencia son enfermedades 
infecciosas, inmunológicas, degenerativas o proliferativas, además, un porcentaje muy 
bajo de estas poseen un tratamiento. Esto hace que la gran mayoría de enfermedades 
raras sean crónicas e incurables, además considera que estas son responsables del 
25% de enfermedades crónicas. (…) Debido a la baja prevalencia de estas 
enfermedades existe un menor conocimiento, lo que en muchos casos genera 
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diagnósticos tardíos y poco específicos, esto viene asociado a que generan un mayor 
costo y perjudica su calidad de vida y la de sus familias. Además, si bien no todas las 
enfermedades son congénitas, la gran mayoría suelen ser de origen genético y pueden 
ser heredadas, generando un gran impacto e implica la necesidad de brindar 
asesoramiento a la persona afectada y su familia (p. 425-431). 
2.3.3.- Diagnóstico de las enfermedades raras o huérfanas 
Para Tolosa & Megía (2020) actualmente el tiempo transcurrido desde que aparecen los 
síntomas hasta poder obtener el diagnóstico de una enfermedad rara es de 5 años, 
aunque podrían llegar a 10 o más. En muchos casos se puede hablar de una odisea del 
diagnóstico, debido al peregrinaje entre diferentes consultas y médicos, que muchos 
pacientes y sus familias deben realizar antes de tener un diagnóstico adecuado. 
Las enfermedades raras demandan un diagnóstico preciso, en la mayoría de casos se 
refiere a una investigación molecular, ya sea relacionado a genes de la enfermedad o 
de paneles que incluyan diferentes genes que permitan la identificación con exactitud 
de la alteración molecular. (…) Los avances tecnológicos en biología molecular han 
permitido que día tras día hayan aumentado la disponibilidad de estudios moleculares 
capaces de permitir diagnósticos más precisos en las diferentes patologías humanas. 
La medicina personalizada tiene como base el diagnóstico de precisión, esto resulta ser 
importante para las enfermedades de baja prevalencia (Cortes, 2015, p. 425-431). 
2.3.4.- Problemática de las enfermedades raras o huérfanas 
Según el Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (2017) la 
problemática que gira en torno a las enfermedades raras es que en la gran mayoría de 
casos no existen políticas sanitarias específicas. Además, existe una escasez de 
conocimiento sobre las mismas, lo que generaría retrasos en su diagnóstico o en el peor 
de los casos diagnósticos equivocados, los cuales dificultarían la investigación. Todo 
esto influye a que mejore la calidad de vida de muchos pacientes que padecen de 
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enfermedades raras en todo el mundo, a esto se suma la falta de información que recibe 
la población y grupos de apoyo para estas personas que padecen enfermedades en 
varios países. 
2.3.4.1.- Medicamentos Huérfanos 
Otro punto importante que enfrentan los pacientes que padecen enfermedades raras 
son el conflicto que existe en la industria farmacéutica para la elaboración de 
medicamentos para tratar estas enfermedades. Estos medicamentos huérfanos o 
drogas huérfanas sirven para diagnosticar, prevenir o tratar enfermedades raras o 
huérfanas. El problema que existe con estos medicamentos, es que las empresas 
farmacéuticas no están dispuestas a producirlos, ya que su costo no se reembolsaría a 
través de la comercialización, es por esto que cuando existe algún medicamento para 
tratar este tipo de enfermedades, es de un costo elevado o de difícil obtención (Consejo 
General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, 2017). 
2.3.5.- Situación de las enfermedades raras o huérfanas en el Perú 
Según Moncada (2019) en nuestro país no existe un registro oficial de pacientes que 
padecen enfermedades raras, ya que estas suelen ser tan extrañas que necesitan 
herramientas tecnológicas y una gran cantidad de especialistas que el Ministerio de 
Salud (MINSA) aún no cuenta. Además, se cree que puedan existir más de 4 mil 
enfermedades raras en nuestro país, afectando a más del 8% de la población. 
Como menciona Béquer Vásquez, director de la Asociación Peruana de Pacientes con 
Enfermedades de Deposito Lisosomal (APPEL) en el Diario Medico “la falta de 
medicamentos es uno de los mayores problemas de salud pública de los últimos años. 
Son tratamientos de alto coste que no pueden ser financiados por el mismo paciente” 
(2017). 
En nuestro país el 4 de junio del 2011 se publicó en el diario oficial El Peruano, la Ley 
N°29698 que declara de interés nacional y preferente atención el tratamiento de 
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personas que padecen enfermedades raras o huérfanas. Esta ley tuvo como finalidad la 
prevención, diagnóstico, la atención integral de salud y rehabilitación de las personas 
que padecen enfermedades raras o huérfanas. 
En sus distintos artículos nos señalan la ejecución de un plan nacional de prevención, 
diagnóstico, atención integral, tratamiento, rehabilitación y monitoreo de las 
enfermedades raras o huérfanas en nuestro país, además de un registro nacional de 
pacientes que padecen alguna de estas enfermedades, que servirá para generar el 
sistema de información sobre este tipo de enfermedades y conocimiento respecto a la 
incidencia, prevalencia y mortalidad. 
Además, se establece que el Ministerio de Salud adoptará las medidas necesarias para 
la adquisición de medicamentos para la atención de personas que padezcan 
enfermedades raras. 
El reglamento de esta ley ya ha sido aprobado, por lo tanto, se determinarán las 
estadísticas de Perú sobre enfermedades poco frecuentes y se establecerá un instituto 
para promover la investigación genética, capacitar expertos en el tema, informar a los 
pacientes sobre posibles tratamientos y prevenir casos nuevos (Moncada, 2019). 
Para Moncada (2019) en nuestro país, no existe un registro oficial de pacientes que 
sufren enfermedades raras o huérfanas, ya que muchas de estas resultan ser muy 
extrañas y necesitan instrumentos tecnológicos y una gran cantidad de especialistas 
que el Ministerio de Salud aún no cuenta para poder diagnosticarlas. 
Como alternativa ante la falta de datos oficiales la Federación Peruana de 
Enfermedades Raras (FEPER) viene tratando de crear un registro de casos de 
pacientes que vienen siendo afectados por alguna enfermedad rara o huérfana. (…) 
Actualmente el Ministerio de Salud brinda atención a las personas con enfermedades 
poco frecuentes a través del Seguro Integral de Salud (SIS), pero la ayuda no llega a 
todos y no es completa. Además, el MINSA privilegia la atención de los pacientes con 
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enfermedades raras que están en una lista de alta prioridad, en donde se han incluido 
síndromes que no existen en el Perú (Sausa, 2018). 
De acuerdo con Aréstegui, decano del Colegio Médico de Lima, el Perú existen 
únicamente 25 médicos genetistas, y todos se encuentran realizando labores solo en 
hospitales de la capital. Lo que hace que cuando las personas con estas patologías 
acuden a la salud en sus poblaciones, en muchos de ellos no pueden recibir una 
atención adecuada porque no se sabe cómo actuar, convirtiendo a pocos hospitales 
capaces para el tratamiento de este tipo de pacientes; esto lleva a que se encuentren 
prácticamente abandonados (Urquizo, 2019). 
Para el doctor Ricardo Fujita (2018), Director del Centro de Genética y Biología 
Molecular de la facultad de Medicina de la Universidad San Martin de Porres, a las 
familias afectadas con enfermedades raras o huérfanas, no solo se les debe prestar 
atención a sus necesidades, sino que también deben recibir atención antes, porque 
tienen derecho a ser parte de un sistema de detección rápido y oportuno. 
Lo anterior, puede ser logrado a través de políticas que eduquen en cuanto a la salud y 
en las que se haga énfasis en investigar sobre las enfermedades raras. Sin embargo, 
no se trata solo de un problema de salud, sino que tiene también del ámbito social, ya 
que las comunidades deben educarse en temas relacionados con brindar facilidades a 
los discapacitados, sus formas de rehabilitarse, educarse y preparase en entornos 
amigables. Siendo además necesario una recaudación de fondos para el tratamiento de 
estas enfermedades, que por ser poca la población afectada, son costosas debido a que 
a la industria no se le hace rentable (Fujita, 2018). 
Como se ha mencionado, la situación de las enfermedades raras en nuestro país es un 
tema pendiente, no existe un registro de personas afectadas por estas y la atención que 
se les brinda en algunos casos es escaza, ya sea por la falta de medicamentos o la falta 
de especialistas para tratarlos.  
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A pesar de que existe una ley aprobada en nuestro país para su tratamiento y atención, 
las autoridades no vienen implementando las medidas necesarias para mejorar la 
calidad de vida de estas personas. Esta situación se ve reflejada en los pobladores de 
Parán, ya que es nula la atención para estas personas que a través de los años vienen 
siendo perjudicadas por la retinosis pigmentaria, una enfermedad que puede presentar 
síntomas desde temprana edad y que llega a dejar a una persona completamente ciega. 
La poca atención a esta enfermedad, se puede apreciar en la falta de tratamientos para 
la misma, así como no tener un registro de cuantas personas vienen siendo afectadas 
dentro de esta comunidad. 
2.4.- Retinosis Pigmentaria 
La retinosis pigmentaria es una distrofia hereditaria, que afecta la retina y corresponde 
a desordenes genéticos, es provocada por perdida de fotorreceptores y más tarde de 
otras células de la retina. Esta enfermedad tiene como principal causa la perdida de la 
visión, que se va presentando de una forma lenta, esto también afecta su visión nocturna 
y periférica, con el transcurrir de los años las personas llegan a perder la visión por 
completo. La retinitis pigmentaria es hereditaria y no existe cura aún (Vemulakonda, 
2020). 
Dentro de la retina existen células que nos permiten obtener la visión periférica y 
nocturna, cuando estas se degeneran o mueren, la visión se va perdiendo, llegando 
también a afectar la percepción del color, es así como se va presentando la retinitis 
pigmentaria. (Vemulakonda, 2020) 
La retinosis pigmentaria es una enfermedad que posee una enorme diversidad genética, 
lo que supone que existen distintas posibles mutaciones y muchos posibles genes que 
pueden causarla, dependiendo de cuál sea la mutación y el gen concreto que la cause. 
Además de síntomas oculares, puede haber síntomas neurológicos, estos se presentan 
en retinosis pigmentaria asociada a un síndrome (Federación Española de 
Enfermedades Raras, 2017). 
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Como se describe la retinitis pigmentaria es una enfermedad que afecta la visión y que 
al pasar el tiempo termina en la ceguera total, pero la retinitis pigmentaria también puede 
aparecer como una enfermedad aislada o asociarse a otras anomalías oculares. Esta 
enfermedad también puede presentarse con miopía, cataratas o alteraciones de la 
córnea. La retinitis pigmentaria no solo puede llegar a afectar la visión, sino también 
otras partes del cuerpo, las personas en algunos casos llegan a presentar enfermedades 
que degeneran su sistema nervioso central, así como también presentan sordera, 
obesidad y bajo coeficiente intelectual (Vacas, 2016). 
Como se ha mencionado anteriormente la retinosis pigmentaria afecta a la retina y tiene 
como principal causa la pérdida de la visión, esta situación se viene presentando dentro 
de la comunidad de Parán, hay muchos pobladores que vienen presentando síntomas, 
otros que están camino a perder la visión y pobladores que han quedado completamente 
ciegos. Los síntomas que ellos presentan son progresivos y la mayoría de ellos no tienen 
conocimiento sobre los mismos, ya que no han recibido información sobre esta 
enfermedad. 
2.4.1.- Causas de la Retinosis Pigmentaria 
Al ser considerada una enfermedad genética, se sobreentiende que esta no es 
producida por infecciones, lesiones o ningún otro factor externo. Esta enfermedad hace 
que dentro de la retina las células funcionen de una manera incorrecta, llegando al punto 
de degenerarse y morir, produciendo la perdida de la visión lentamente. La retinosis 
pigmentaria puede aparecer de forma aisladas, en donde las personas afectadas no 
transmiten la enfermedad a su descendencia, o ser hereditaria, donde afecta a otros 
miembros de la misma familia (Vacas, 2016). 
Según la página web de Imegen (s.f.) podemos distinguir tres patrones de herencia: 
-Autosómica dominante: existen afectados en distintas generaciones de una sola 
familia, se ven afectados hombres y mujeres por igual. Esta enfermedad se propaga 
generalmente solo por personas afectadas. Los sanos, salvo excepciones no la 
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transmiten. En los embarazos existe un 50% de probabilidad de transmitir la 
enfermedad. 
-Autosómica recesiva: afecta a hombres y mujeres con igual frecuencia. Los hijos de 
padres portadores de la enfermedad tienen 1 de 4 posibilidades (25%) de ser herederos 
de la mutación de los dos progenitores y padecer la enfermedad. Esto significaría que 
en cada embarazo hay 3 posibilidades de 4 de que el hijo no pueda verse afectado por 
la enfermedad. También existe la posibilidad de 2 de 4, que un hijo herede una copia 
del gen mutado, por lo que el niño será sano pero portador como sus padres. El riesgo 
aumenta si los padres son de la misma familia y es más probable que el hijo nazca 
afectado. 
-Recesiva ligada al sexo: el gen mutado se localiza en el cromosoma X. Solo los 
hombres desarrollan la enfermedad y las mujeres son las portadoras. Si una mujer 
portadora del gen llega a tener varios hijos varones todos estos pueden verse afectados. 
Un hijo varón afectado no tiene hijos varones afectados, sin embargo, todas sus hijas 
serán portadoras. 
2.4.2.- Síntomas de la Retinosis Pigmentaria 
Esta enfermedad se presenta de distintas maneras según la persona afectada, su 
evolución suele ser lenta, crónica y progresiva, aunque pueden producirse ciertas 
mejorías espontáneas (Vacas, 2016). 
La retinosis pigmentaria se puede llegar a diagnosticar en adultos jóvenes, aunque 
distintos síntomas son frecuentes desde temprana edad, para esto se deben desarrollar 
distintos exámenes y pruebas. Los síntomas que se presentan con mayor frecuencia 
según Fernández (2007) son: 
-Ceguera nocturna: las personas que presentan visión normal pueden adaptarse 
fácilmente a la oscuridad tras un pequeño período de tiempo, las personas que sufren 
este mal suelen tener una adaptación más lenta, en muchos casos no pueden distinguir 
formas y objetos. 
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-Reducción del campo de visión: principalmente de la visión periférica, esto obliga a 
muchos afectados a tener que girar su cabeza para visualizar los alrededores. A esto 
se le llama “visión en túnel", esto ocasiona un impedimento importante en la movilidad, 
aunque no es percibida hasta que llega a ser severa. 
-Disminución de la agudeza visual: este suele aparecer tras presentarse síntomas 
anteriores. Produce dificultad para percibir formas y objetos. 
-Deslumbramientos y fotopsias: la mayoría de pacientes suelen percibir luces o 
pequeños flashes en la periferia de su campo que llegan a dificulta su visión, 
principalmente en condiciones de excesiva luminosidad. Además, la luz causa molestia 
con mayor frecuencia. Estos deslumbramientos los obligan a utilizar gafas de sol con 
filtros especialmente adaptados para estas alteraciones. 
-Alteración de la percepción de los colores: afecta especialmente al azul y al amarillo, y 
ocurre cuando la enfermedad se encuentra muy avanzada (p.18). 
2.4.3.- Diagnóstico de la Retinosis Pigmentaria 
La retinosis pigmentaria normalmente se diagnostica en adultos jóvenes, aunque se 
pueden percibir síntomas en la infancia temprana y otra no suelen aparecer hasta la 
vejez. El diagnostico suele ser más fácil cuando se detectan antecedentes familiares y 
alteraciones en el fondo del ojo, pero estos factores no siempre se presentan. El 
diagnóstico suele basarse en una historia clínica completa, un examen del ojo y además 
pruebas complementarias en función de cada caso. Lo más frecuente que se puede 
encontrar en los pacientes, es que presenten afectación en ambos ojos, donde se puede 
observar que sufren de ceguera nocturna, reducción de campo visual y acumulación de 
pigmentos en el fondo del ojo. (García et. al., 2015, p. 14) 
Para Vacas (2016) las pruebas de diagnóstico que suelen realizarse los pacientes en 
los que hay sospecha de sufrir retinosis pigmentaria son: 
-Estudio del fondo de ojo mediante oftalmoscopia y angiofluoresceinografía. 
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-Estudio del campo visual (campimetría): permite realizar un mapa de su campo visual, 
proporcionando información detallada sobre la pérdida de visión periférica. 
-Estudio de la agudeza visual. 
-Pruebas de adaptación a la oscuridad. 
-Sensibilidad al contraste y reconocimiento de colores. 
-Electrorretinograma: es una prueba esencial para diagnosticar esta enfermedad. Para 
poder realizar esta prueba el paciente debe sentarse en un cuarto oscuro esperando a 
sus ojos puedan adaptarse a la oscuridad. 
-Estudios genéticos al paciente y sus familiares para lograr identificar el tipo de 
transmisión y el gen o los genes alterados. 
2.4.4.- Evolución de la Retinosis Pigmentaria 
La retinosis pigmentaria suele iniciar en la infancia y lo difícil que puede ser adaptarse 
a la oscuridad puede llegar a ser el único síntoma durante muchos años, su evolución 
suele ser lenta y progresiva. Cuando llegan a aparecer los primeros síntomas, estos 
pueden ser imperceptibles, principalmente en personas que no tienen conocimientos de 
que puedan existir antecedentes de familiares que hayan padecido esta enfermedad. 
Sin embargo, se debe considerar que los síntomas suelen aparece de marneras 
distintas inclusive en los miembros de una misma familia. Cual fuera el caso, este mal 
congénito generalmente suele empeorar con el transcurrir de los años. (…) Aunque la 
pérdida progresiva de la visión es una característica muy común en casi todos los tipos 
de retinosis pigmentaria, no existe un ritmo predecible de pérdida de visión para los 
afectados. Normalmente, la progresión es bastante lenta, pero cada caso es distinto. Es 
muy importante que se realicen revisiones periódicas y que se pueda detectar a tiempo 
cualquier tipo de cambio en la evolución de esta enfermedad (Bidons Egara Cátedra de 
Investigación de retinosis pigmentaria, s.f.). 
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2.4.5.- Tratamientos para la Retinosis Pigmentaria 
La revista de salud y bienestar Webconsultas (2017) nos menciona que existe una lucha 
constante por interrumpir el avance de la retinosis pigmentaria y que esta pueda dejar 
de ser insanable. Para esto se utilizan diversos tratamientos, pero a la fecha no se ha 
podido conocer un tratamiento suficientemente eficaz. (…) A la fecha, la retinosis 
pigmentaria es una enfermedad sin tratamiento específico, ante esto, se han 
desarrollado algunas investigaciones, que son consideradas complementarias. Estas 
desarrollan tratamientos específicos para evitar la pérdida de fotorreceptores y favorecer 
su regeneración mediante: 
-Aplicación de factores neurotróficos: son proteínas naturales que conservan las células 
durante su desarrollo embrionario y también durante su período adulto. 
-Trasplante celular: se implantan células del epitelio pigmentario o células madres que 
en condiciones adecuadas llegan a evolucionar hacia los fotorreceptores. No obstantes, 
aún se encuentra en una fase preliminar de investigación. 
-Diferentes sustancias y fármacos que inhiben total o parcialmente el proceso de 
degeneración de los fotorreceptores. 
-Terapia genética: esta procura corregir las mutaciones de las células afectadas y 
sustituir el gen o los genes alterados por otros sanos. Una de las dificultades es la gran 
cantidad de mutaciones y genes implicados. También se puede lograr bloquear el 
funcionamiento de los genes que provocan la enfermedad (Vacas, 2016). 
A pesar de que se conoce las alteraciones genéticas y el procedimiento que causa la 
retinosis pigmentaria, no se ha podido encontrar aún el tratamiento que pueda detener 
el deterioro de la retina o poder recuperar la visión.  
Otro de los tratamientos que ha venido tomando fuerza actualmente es la de implantar 
microchips dentro de la retina, ya que estas actúan como una videocámara 
microscópica, pero aún se encuentra en etapas preliminares de desarrollo y no están 
disponibles en la práctica clínica (MedlinePlus, 2021). 
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2.4.6.- Prevalencia de la Retinosis Pigmentaria 
Para poder conocer la prevalencia de la retinosis pigmentaria Flores et. al. (2013) nos 
menciona que alrededor del mundo la enfermedad se presenta en distintas 
proporciones, pero lo que hace a Parán una comunidad distinta a las otras, es que se 
concentra una gran cantidad de personas portadoras de esta enfermedad, a diferencia 
de muchas comunidades del Perú o del resto del mundo. Se puede calcular que la 
prevalencia de la retinosis pigmentaria en el mundo es de 1 en 3000 o 1 en 5000 
personas aproximadamente. La cifra de personas con esta enfermedad se calcula que 
es de 1.5 millones en el mundo, siendo los hombres mayormente afectados. Este tipo 
de enfermedad que degenera la retina, es la cuarta causa alrededor del mundo de 
ceguera. (p. 481) 
En el siguiente cuadro se muestra la proporción de personas afectadas con retinosis 
pigmentaria en algunos países. 






Fuente: Gaceta Optometría y Óptica Oftalmológica 
Como se puede apreciar en la tabla 1, la prevalencia de la retinosis pigmentaria en 
España es de 1 persona cada 4000 habitantes, en Estados Unidos es de 1 cada 3700, 
mientras que en Suiza 1 de cada 7000 personas. En nuestro país según el doctor Marco 
Antonio Valverde (2018), se estima que los casos de retinitis pigmentaria pueden llegar 
a ser de 1 en cada 3500 personas. No existe un dato exacto, ya que no se cuenta con 
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un registro de personas que sufren esta enfermedad, aun así, es considerada una 
enfermedad rara en nuestro país. 
Esta situación puede variar dentro de la comunidad de Parán, ya que existe un alto 
índice de casos en una población de alrededor de 400 habitantes que conforman esta 
comunidad. 
2.4.7.- Retinosis Pigmentaria ligada al cromosoma X 
La enfermedad se desarrolla en los hombres, esto es porque la enfermedad está ligada 
al cromosoma “X”, en el cual se encuentra un gen defectuoso, aunque se han visto 
casos de mujeres que padecen de esta enfermedad, pero se pueden presentar de una 
manera muy leve y en otras se desarrolla de una forma más agresiva. Las mujeres 
tienen un par de cromosomas “X” iguales, mientras que el hombre posee uno “X” y otro 
“Y”. Un varón que desarrolla la retinosis pigmentaria ligado al cromosoma “X”, trasmitirá 
este cromosoma a todas sus hijas, pero no a alguno de sus hijos, ya que ellos reciben 
por parte del padre el cromosoma “Y”. De esta manera son las mujeres quienes se 
convierten en las portadoras de la enfermedad, pero no la desarrollarán. Estas hijas ya 
poseen un cromosoma “X” con la enfermedad y otro normal heredado de la madre. Esto 
hace que de alguna manera las proteja de desarrollar la enfermedad, pero existen 
algunos casos que presentan algunos síntomas ligeros de la retinosis pigmentaria, estos 
síntomas varían dependiendo de cada persona. Estas mujeres al ser portadoras de la 
enfermedad, pasarán uno de sus dos cromosomas “X” a sus hijos, ya sea el afectado o 
el normal, por lo que la probabilidad de trasmitirla es de un 50%. Si este cromosoma va 
a un hijo, él desarrollará la enfermedad. Si este cromosoma pasa a una hija, ella solo 
será portadora de la enfermedad al igual que su madre. (Retinosis Retina Begisare, s.f.) 
Como se ha mencionado, la retinosis pigmentaria puede estar ligada al cromosoma X, 
el caso que viene padeciendo la comunidad de Parán tuvo como primera portadora a 
Dolores Conchucos, ella tuvo 4 hijas que fueron portadoras de esta enfermedad, la 
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mayoría de los pobladores varones son los afectados, ya que vienen presentando 
perdida de la visión y otro han quedado completamente ciegos.  
2.4.8.- Sobrellevar una enfermedad como la Retinosis Pigmentaria 
Para Puy (s.f.) el hecho de saber que nos podemos quedar sin uno de nuestros 
principales sentidos, como lo es la vista, puede afectar en distintos factores nuestra vida 
cotidiana. Uno de esos factores es el emocional, ¿cómo lograr vivir con esta 
enfermedad? o ¿cómo poder enfrentar el momento en que se llega a la ceguera total? 
Para esto se tendría que contar con el apoyo de un profesional y recibir la ayuda 
necesaria. En primer lugar, se tiene que considerar un tratamiento psicológico para 
personas que padecen la retinosis pigmentaria. Al quedar ciegos, el impacto psicológico 
en los afectados puede ser distinto, dependiendo de cómo y cuando surgen los 
problemas visuales. 
Además, se menciona que cuando se da en el nacimiento o se va adquiriendo a 
temprana edad la pérdida de la visión, el impacto es menos traumático, si se da en 
edades avanzadas el impacto es mayor. También depende de cómo aparece esta 
pérdida de la visión, si se da de manera repentina, va a requerir un gran esfuerzo de 
adaptación hasta que la persona afectada se acomode a la situación. Si esta pérdida se 
da de manera lenta y progresiva, la persona tiene que readaptar su vida continuamente, 
en función a como se va perdiendo la visión. Es muy importante que las personas que 
padecen esta enfermedad puedan relacionarse con otras que también la padezcan, para 
así compartir opiniones, puntos de vista, expresar sus sentimientos, ilusiones y 










EJECUCIÓN DEL PROYECTO PROFESIONAL 
3.1.- Título del proyecto 
Paran: la comunidad abandonada de personas con ceguera. 
3.2.- Análisis del diagnóstico 
La comunidad de Parán está ubicada en el distrito de Leoncio Prado, provincia de 
Huaura, perteneciente al departamento de Lima. Parán es también conocida como la 
tierra del melocotón. Esta pequeña comunidad se encuentra a más de 2020 m s. n. m., 
es de difícil acceso, ya que para poder llegar se tiene que recorrer un camino de trocha 
que bordea cerros y un abismo. El tiempo estimado para poder llegar es de unos 50 
minutos desde Sayán, ubicada a 4 horas de Lima. Su clima es muy apropiado para 
poder sembrar distintos tipos de cultivos. La papa, maíz y palta son algunos de los 
productos cultivados en esta comunidad, pero actualmente el melocotón es el producto 
que más ingresos les generan a los campesinos. Esta fruta en su variedad “huayco” se 
encuentra como un producto de exportación, es por esto que la principal fuente de 
economía para la comunidad es la siembra de este producto.  
Esta comunidad cuenta con 350 habitantes aproximadamente, de los cuales más del 
20% de estos padece o es portador desde hace muchos años de una rara enfermedad 
rara llamada retinosis pigmentaria o retinitis pigmentaria. Aunque es una enfermedad 
con poca presencia en el mundo, dentro de Parán es muy común, ya que se ha estado 
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trasmitiendo de generación en generación, las mujeres son las portadoras de la 
enfermedad y los hombres son los que la desarrollan, esto afecta su vida cotidiana y 
sus labores para poder subsistir, ya que muchos de estos se desempeñan en el campo 
como agricultores. Estos pobladores son evangelistas y tienen que caminar con la ayuda 
de un bastón, ya que muchos ya han perdido la visión. 
Algunas de las necesidades que podemos encontrar en la comunidad, es que debido al 
camino de trocha que se recorre para poder llegar, es difícil que alguna autoridad o 
personal de salud pueda acceder a ella, lo que se les recomienda muchas veces a los 
pobladores es que ellos tienen que acercarse al centro de salud más cercano que se 
encuentra en Sayán, a 20 kilómetros de Parán, para que puedan ser atendidos, pero 
son pocas las veces que las autoridades visitan la comunidad.  
La movilización de algunos pobladores dentro de la comunidad es a través de motos 
particulares, en la mayoría de casos se trasladan a pie desde sus hogares a las chacras. 
Es importante mencionar que dentro de la comunidad un poblador cuenta con una combi 
que presta servicios de movilidad, la cual solo tiene un horario de salida (4 a.m.) y 
llegada (9 p.m.) y solo algunos pobladores tienen acceso a ella por un tema económico. 
Muchos de los pobladores manifiestan que no existe apoyo por parte del estado y la 
situación dentro de la comunidad se viene agravando, ya que muchos padecen de 
ceguera y otros están en camino a perder la visión. A la fecha lo único que se ha hecho 
por los pobladores de esta comunidad, son algunas campañas de salud, donde solo se 
les otorgaba gratuitamente lentes, mas no un estudio especializado para poder 
otorgarles un tratamiento adecuado para la enfermedad que padecen. 
En esta comunidad no se ha logrado realizar un estudio especializado a toda la 
población para determinar la cantidad exacta de personas portadoras de retinosis 
pigmentaria, es por esto que existe poco o nada de información sobre la comunidad, 
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tampoco se conoce la magnitud de la enfermedad dentro de la comunidad y su 
prevalencia. 
La forma en como estos pobladores se enteran de que pueden estar sufriendo de 
retinosis pigmentaria es por la presencia de síntomas, como perdida de la visión 
progresiva, no pueden salir en las noches porque tienen dificultad para ver. A ellos nadie 
les realiza un diagnóstico de la enfermedad que sufren, con el tiempo los síntomas se 
presentan y ellos lo toman como algo que veían venir, como algo normal. 
Cuando se detecta que alguna persona sufre o está empezando a presentar síntomas 
de la retinosis pigmentaria, ya que dentro de la red de salud de Sayán no cuenta con los 
equipos necesarios para poder revisar a los pacientes, son derivados al hospital regional 
de Huacho, donde reciben atención. Debido a esto los pobladores ven casi imposibles 
movilizarse, ya que se encuentra a 53 kilómetros de distancia de Sayán. Para que los 
pobladores puedan movilizarse hasta Huacho, deben de esperar a los buses 
interprovinciales o colectivos, quienes les cobran alrededor de 5 a 10 soles y demoran 
50 minutos. 
Dentro de esta problemática, también influye, que muchos de los pobladores de la 
comunidad son pobres, no cuentan con los recursos necesarios para poder tratarse este 
mal que los aqueja y debido a la poca o nada de ayuda que reciben, dejan que la 
enfermedad pase como el tiempo.  
Muchos de estos pobladores tienen poco conocimiento sobre la enfermedad, saben que 
tienen un mal congénito, porque la mayoría son familiares y la padecen, pero nadie sabe 
cómo tratársela, si algún niño presenta síntomas, es considerado normal dentro de la 
población, porque tiene familiares que vienen sufriendo de lo mismo. Esta situación se 
ha vuelto normal dentro de la comunidad. 
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Ellos asumen que su enfermedad no tiene cura, por lo tanto, ven imposible poder 
tratársela con algún especialista, lo distante de la comunidad es otro factor que influye 
también para su movilización hacia un centro especializado. 
El Centro de Genética y Biología Molecular (CGBM) de la Universidad de San Martin de 
Porres detecto a la comunidad de Parán como la primera población peruana que convive 
con este extraño trastorno genético. Sin embargo, no han descartado que existan más 
afectados en distintas zonas del país. Para poder corroborar esta información, se tiene 
que realizar un amplio estudio que hasta la fecha ninguna autoridad se ha encargado 
de hacer. 
Durante 5 generaciones los pobladores de la comunidad de Paran han estado 
conviviendo con un mal que ha afectado su salud y el desarrollo de su vida cotidiana. 
La retinosis pigmentaria es una enfermedad rara que estos pobladores no han podido 
tratar durante muchos años, ya sea por la falta de información o la falta de apoyo del 
estado, ya que no se tiene un tratamiento específico para la enfermedad que padecen. 
Esto ha hecho que muchos de los pobladores lleguen a perder la visión y otros estén 
camino a perderla.  
Teniendo en cuenta lo raro y perjudicial que puede ser esta enfermedad para las 
personas, esta comunidad ha vivido muchos años sin la presencia de las autoridades 
de salud, no solo porque la posta medica más cercana se ubica en Sayán, a unos 50 
minutos a pie, y los pobladores tienen que recorrer un largo trayecto para poder 
atenderse, sino también por la falta información, apoyo y desinterés de sus autoridades. 
Debido a que las posibles curas están en etapa de experimentación, se busca que las 
autoridades encuentren la manera de poder ayudar a estos pobladores mejorando su 
calidad de vida, muchos de ellos son pobres y no cuentan con el dinero suficiente para 
poder realizarse un estudio de la vista. Se busca también que los pobladores sean 
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integrados al Seguro Integral de Salud para que puedan recibir atención sin costo 
alguno. 
La ceguera dentro de la comunidad ha hecho que muchos de los pobladores dejen sus 
actividades en el campo, y vivan de la caridad de sus familiares o vecinos, ya que no 
pueden trabajar ni conseguir dinero para subsistir. 
Ya que los melocotones que se cosechan en la comunidad han logrado ubicarse dentro 
de los mercados peruanos, él 70% de su población ha podido salir adelante. Pero otras 
con menos posibilidades como las personas que van perdiendo la visión, se han visto 
afectadas, pero ellos a pesar de su condición no pierden las esperanzas de llevar una 
vida digna. 
Las casas en donde viven son de adobe y quincha, están ubicadas al borde de los 
abismos o al costado de sus chacras. Dentro de la comunidad existen distintos caminos 
para que puedan movilizarse, pero estos bordean los abismos. Otro lugar por donde se 
movilizan es el camino de trocha, pero debido a que hace algún tiempo realizaron 
trabajos en este, variaron el camino y las personas invidentes aún no han podido 
adaptarse y no lo conocen, es por esto que no salen de Parán hacia Huamboy o Capia, 
poblados que se encuentran a 5 kilómetros de distancia. 
Para poder movilizarse utilizan cañas, que los guían a través del camino de tierra y 
piedras, esto les ayuda a no tropezarse con ningún objeto o les avisa si están cerca de 
la pendiente. 
La electricidad llegó a la comunidad hace aproximadamente 6 años y gracias a esto 
pueden tener luz en sus casas, muchos de ellos han cambiado sus viejas radios a pilas, 
por unas que se conectaran a la electricidad, estas les sirven para poder saber la hora 
del día y en qué momento empezarán a preparar sus alimentos. 
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Otra de las dificultades que se encuentran en la comunidad es poder conseguir agua. 
Esta se obtiene del puquial y servirá para regar las plantas, para el consumo humano y 
para el aseo. 
Los productos para poder preparar sus alimentos los compran en una pequeña 
bodeguita que se encuentra en la comunidad, pero que no cuenta con una gran variedad 
de productos. 
La ceguera para muchos de los pobladores fue cambiando su vida de distintas maneras, 
ya no podían laborar con normalidad, debido a esto no conseguían el dinero suficiente 
para poder sacar adelante a sus familias, en muchos casos las mujeres y madres de 
familia tienen que salir al campo a trabajar por sus esposos. La vida de muchos niños 
también cambia, ya que después de recibir sus clases diarias en las instituciones 
educativas, tienen que partir con rumbo a las chacras a trabajar, hasta que la luz del sol 
los acompañe. En Parán un aproximado de 50 niños son trabajadores. 
La retinosis pigmentaria aparece en la comunidad de Parán por lo que se conoce en 
genética como el “efecto fundador”. La primera portadora del gen se llamaba Dolores 
Conchucos, una mujer de las cinco o seis familias que formaban Parán. Ella tuvo 4 hijas 
y con ellas empezaría las raíces de esta enfermedad, actualmente existen afectados en 
las siguientes cinco generaciones. Muchos de estos pobladores empiezan a presentar 
síntomas de retinosis pigmentaria a temprana edad, como visión baja, cuando empieza 
a oscurecer ya no ven claramente o tienen reducción de su campo de visión, esto afecta 
su vida cotidiana. La retinosis pigmentaria afecta la retina y corresponde a desórdenes 
genéticos. Esta enfermedad está ligada al cromosoma “X”, por lo que los hombres 
desarrollan la enfermedad y las mujeres solo son las portadoras. 
Esta comunidad fue descubierta por el Doctor Marco Antonio Valverde, quien en un 
primer momento llevó ayuda con el apoyo de la ONG FRADE y autoridades del INO, 
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pero luego de esto las autoridades como el gobierno regional, MINSA o director de la 
red de salud de Sayán, han brillado por su ausencia. 
El doctor llegó a esta comunidad cuando trabajaba para una empresa minera, la cual 
buscaba explotar la tierra. Muchos de los pobladores se opusieron, ya que miraban con 
malos ojos el hecho de que personas extrañas se instalaran dentro de la comunidad. 
Esto sucedió en el año 2012, en donde se realizaron distintas campañas de salud en 
beneficio de la comunidad y en donde también se descubrió la enfermedad que 
padecían muchos de los pobladores. En estas campañas participaron doctores del INO 
Y MINSA. Se realizaron pruebas genéticas y se logró encontrar la raíz de la enfermedad, 
pero luego de eso, se dejó prácticamente abandonada a la comunidad. 
La empresa minera no entró a trabajar a Parán, debido a que los pobladores se 
opusieron y con esto el doctor Marco Antonio Valverde, dejó el tema por falta de 
recursos, ya que la empresa costeaba todos los gastos. Actualmente el estado no ha 
trabajado en ninguna solución para la comunidad y todo hace indicar que mientras el 
tema no crezca o empeore la situación seguirá siendo la misma. 
Ya que para la retinosis pigmentaria no existe cura aún, lo que se recomienda en estos 
casos es orientar a las personas con la consejería genética, que sean conscientes de la 
enfermedad que padecen y que esta va a ser transmitida de generación en generación. 
La consejería genética también le brindaría a los pobladores información acerca de la 
enfermedad que padecen y les ayudaría a tomar decisiones informadas. 
Dentro de la investigación que se realizó, se logró contactar con la Federación Peruana 
de Enfermedades Raras (FEPER), la cual maneja un listado de enfermedades a los 
cuales apoyan y orientan. Esta lista incluye diversas enfermedades raras, pero no se 
encontraba registrada la retinosis pigmentaria, ya que la federación también desconocía 
el problema que viene afectando la comunidad de Parán, es por esto que la FEPER 
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incluyó dentro de este listado a la retinosis pigmentaria para que puedan brindarles 
ayuda y orientar a los pobladores que son afectados por esta enfermedad. 
Muchos de los pobladores de esta comunidad no han recibido información adecuada 
sobre el mal congénito que los afecta desde hace décadas, esto ha hecho que no estén 
bien informados sobre las causas, síntomas y posibles tratamientos que puedan existir 
para la enfermad que padecen, además, de no ser atendidos por personal de salud. 
En la actualidad existen algunos tratamientos para la retinosis pigmentaria, pero los 
pobladores desconocen de las mismas y es probable que estas no lleguen a la 
comunidad, por lo tanto, seguirán viviendo en las sombras de la desigualdad ocasionada 
por el desinterés de sus autoridades en otorgarles una mejor calidad de vida a estos 
pobladores. 
3.2.1.- Casos y testimonios 
A continuación, se presentan testimonios de pobladores de la comunidad de Parán, del 
distrito de Leoncio Prado, que vienen sufriendo de retinosis pigmentaria y otros que 
están presentando síntomas. 
- Amador Torres Román  
Es un poblador de la comunidad de Parán, tiene 76 años de edad y hace 
aproximadamente 17 años empezó a perder la vista. La visión se fue perdiendo de a 
pocos y fue presentando síntomas, como la poca visión en las noches, donde no podía 
movilizarse con normalidad y su visión se fue poniendo borrosa. 
 
(…) Cuando viajé a la selva, sufrí un golpe en la cabeza, a raíz de esto 
mi visión se fue perdiendo con mayor rapidez, hasta quedar 
completamente ciego. (Amador Torres Román, poblador de la comunidad 
de Parán, entrevista, 2018) 
 
Amador antes trabajaba todos los días en su chacra, en donde cultivaba melocotón, 
ahora solo la arrienda y vive del dinero que recibe por esto, también de la ayuda que le 
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brindan algunos de sus familiares. Él se moviliza con un pequeño bastón que le sirve de 
guía, para no golpearse con algún objeto que pudiera encontrar en su camino. A pesar 
de la dificultad para poder movilizarse dentro de la comunidad, ha encontrado la manera 
de poder recordar y conocer perfectamente los caminos que la recorren. 
Él tiene 5 hijos que también vienen presentando síntomas de retinosis pigmentaria y que 
aún no han recibido ayuda. Amador es nieto de la primera pobladora de Parán, que se 
deduce trajo la enfermedad a la comunidad, jamás pensó que iba a quedar ciego y 
tampoco sabe el nombre de la enfermedad que padece. Él no tiene información sobre 
esta enfermedad y no recibe ayuda a pesar de haber quedado completamente ciego. 
- Ignacio Palomares Román 
Tiene 54 años de edad, no llegó a concluir sus estudios debido a la pobreza en la que 
vivía. La visión la fue perdiendo desde joven, pero lo dejo pasar, no le tomo mucha 
importancia, hasta que quedó ciego a los 45 años de edad. 
 
Me quede ciego hace unos años. (…) Ella me acompaña a todos lados, 
vamos a la chacrita, no sé si ella tiene la enfermedad, yo tampoco 
pensaba que me quedaría ciego. (Ignacio Palomares Román, poblador 
de la comunidad de Parán, entrevista, 2018) 
 
Él como muchos de los pobladores de la comunidad, dedicó su vida al trabajo en el 
campo, en donde conoció a la madre de sus cuatro hijos. 
Uno de ellos, que tiene 16 años, viene sufriendo síntomas de esta enfermedad, su única 
hija mujer, sufre de retardo mental y es quien la acompaña a realizar todas sus labores, 
su tercer hijo se encariñó con uno de los hermanos de Ignacio, quien se lo llevó y ahora 
se encarga de él. Su esposa falleció en el momento que estaba por dar a luz a su cuarto 
hijo, quien tampoco logró sobrevivir. 
Ignacio solo conoce a sus dos primeros hijos, ya que perdió la vista a los 45 años, 
actualmente trabaja en su chacra, donde cultiva melocotón, palta y plátano, también se 
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dedica a la crianza de sus animales. La familia de Ignacio es una de las más pobres 
dentro de la comunidad de Parán. 
Ignacio y sus hijos no han recibido información sobre el mal que los aqueja y como 
pueden sobrellevarlo, lo único que espera es que sus hijos puedan recibir la ayuda que 
el no obtuvo. 
- Oberaldo Palomares 
Es hijo de Ignacio Palomares Román, tiene 16 años, acaba de terminar el 4to año de 
secundaria en el colegio Nº 20989 Jorge Basadre Grohmann de Huamboy. El empezó 
a presentar síntomas hace dos años. 
 
(…) Cuando estoy en clase, no puedo ver bien los libros y la pizarra, me 
tengo que sentar adelante, algunas veces la profesora borra rápido la 
pizarra y me atraso. (…) Mi papá y mi hermano también están perdiendo 
la visión, solo una vez vinieron para traernos lentes, pero aun no los han 
traído. (Oberaldo Palomares, poblador de la comunidad de Parán, 
entrevista, 2018) 
 
Cuando no está en el colegio, ayuda a su padre en la chacra, en donde riega, limpia y 
siembra. Él hasta ahora no ha recibido ningún tipo de ayuda y la pobreza en la que vive, 
dificulta que pueda salir de la comunidad en busca de esta. Como muchos casos dentro 
de la comunidad, la presencia de síntomas es el aviso para los pobladores de que 
pueden empezar a desarrollar la enfermedad. 
- Lorenzo Torres Román 
Tiene 65 años y perdió la visión por completo a los 60 años de edad, sus síntomas se 
fueron presentando con más lentitud que en otras personas, pero tuvo el mismo final, la 
ceguera total. 
Se dedicó siempre a trabajar en el campo y a la crianza de animales, con esto lograba 
subsistir mientras aun podía ver. Ahora que ya perdió la visión pasa tiempo en Lima y 
en Parán, tiene 5 hijos y dos de ellos decidieron hacer su vida en la capital. Puente 
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Piedra es el distrito en donde radican y donde Lorenzo pasa su tiempo cuando no está 
caminando por las calles de Parán. 
 
(…) Yo estoy acá en mi casita o caminando por ahí, me guio con estos 
palitos para poder caminar, ya me conozco el camino. (…) Nadie nos ha 
venido a ayudar, yo no conozco sobre la enfermedad, de a pocos fui 
quedando ciego. (Lorenzo Torres Román, poblador de la comunidad de 
Parán, entrevista, 2018) 
 
Todos sus hijos son varones y 3 de ellos vienen sufriendo los síntomas de la retinosis 
pigmentaria. Él no sabe si sus hijos han buscado tratarse esta enfermedad, su poco 
conocimiento sobre la misma no despierta su interés, porque intuye que tendrán el 
mismo final que él.  
Lorenzo se logra movilizar con unos bastones guías que consiguió en Lima gracias a 
sus hijos, con esto logró encontrar la manera de aprender a movilizarse por las calles 
de Parán y no golpearse con algún objeto. 
- Mauro Palomares Román 
Tiene 51 años de edad y aproximadamente a los 35 años empezó a perder la visión. A 
pesar de la ceguera encontró la manera de convertirse en pastor de su comunidad, 
ahora todos escuchan sus oraciones. Antes de perder la visión leía mucho la biblia, ya 
que esta comunidad es evangélica. 
Tiene seis hijos y a los últimos tres nunca los ha visto, solo los reconoce por su voz y el 
tamaño de sus manos.  
 
(…) Yo solo escucho sus voces, a los últimos no los conozco, espero que 
ellos puedan recibir ayuda, yo me quede ciego y me duele no conocer a 
mis hijos, nadie nos viene a ayudar. (Mauro Palomares Román, poblador 




Mauro siempre está acompañado de una pequeña radio, que le permite saber la hora 
del día, ayuda a su esposa a conseguir agua para que pueda cocinar y también a 
empaquetar en cajas los melocotones que sus hijos traen de las chacras en donde las 
cultivan. 
Como muchos pobladores dejo pasar los síntomas que se venían presentando y no 
recibió ayuda, ni tratamiento para esta enfermedad. 
- Avelino Huamán 
Poblador de la comunidad de Parán, tiene 37 años y desde los 20 empezó a presentar 
síntomas de la retinosis pigmentaria. Su padre no sufre de esta enfermedad, pero su 
madre si porta este gen, todo hace indicar que el quedará ciego en unos años, debido 
a esta enfermedad. 
Ahora que ya empezó a sufrir síntomas, sus familiares decidieron que ya no trabaje en 
la chacra, ahora se dedica a preparar los alimentos para sus hermanos, quienes trabajan 
cultivando melocotones. 
No tiene esposa ni hijos, pero algún día espera formar una familia, no ha recibido ayuda 
por parte de ninguna autoridad y espera poder conseguir algún tratamiento para curar 
el mal que lo aqueja. 
- Fausta Azahuanche 
Tiene 39 años y tiene dos hijos. José, tiene 13 años y ya viene presentando síntomas 
de retinosis pigmentaria, su otro hijo, Ricardo tiene 5 años y aparentemente no sufre de 
ningún síntoma de la enfermedad. 
Su esposo se dedica a trabajar en el campo, como la mayoría de pobladores de la 
comunidad. Ella día a día, vive con la esperanza de que su hijo no quede ciego 
completamente y espera que pueda recibir ayuda para él, ya que aún ninguna autoridad 
se ha hecho presente en la comunidad para poder brindar apoyo a estos pobladores.  
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La precariedad en la que vive es uno de los factores principales para que ella no pueda 
traer a Lima a su hijo, para que lo puedan examinar. 
- Raúl Pacheco Torres 
Es un joven poblador de la comunidad de Parán, que a sus cortos 16 años viene 
padeciendo algunos síntomas de retinosis pigmentaria, como son la ceguera nocturna. 
Raúl ya no puede desempeñarse de la mejor manera en su centro de estudios, ya que 
la perdida de la visión ha venido afectando su situación dentro de su salón de clases, el 
cursa el 5to año de secundaria y le gustaría seguir estudios técnicos o universitarios, 
para poder ser un gran profesional. 
 
(…) Cuando estoy en clases me siento adelante, tengo miedo a 
quedarme ciego, a mí me gustaría ir a Lima a estudiar. (…), nadie nos 
ayuda, solo han venido a tomarnos medida, dijeron que nos traerían 
lentes, pero nunca llegaron. Yo no sé mucho sobre lo que sufro (Raúl 
Pacheco Torres, poblador de la comunidad de Parán, entrevista, 2018) 
 
- Rubén Pacheco Torres 
Es un niño de 12 años, hermano menor de Raúl Pacheco, cursa el 6to grado de 
educación primaria, su curso favorito es matemáticas y de grande le gustaría ser 
contador. 
Este niño también viene sufriendo síntomas de retinosis pigmentaria, esto lo ha ido 
descubriendo con el pasar del tiempo. A Rubén le gusta jugar al futbol, pero con el pasar 
del tiempo ha tenido que dejar esta actividad, ya que la perdida de la visión ha hecho 
que no se desempeñe de la mejor manera. 
Rubén es uno de los pobladores más pequeños que viene presentando síntomas de la 
enfermedad, él espera que las autoridades puedan ayudarlo con algún tratamiento ya 
que a la fecha viene presentando síntomas y su familia no tiene conocimiento de cómo 
se va a desarrollar la enfermedad en él.  
50 
 
3.3.- Descripción del proyecto 
3.3.1- Sinopsis  
Nuestro documental demostrará la realidad de la comunidad y cómo viven los 
pobladores que padecen de retinosis pigmentaria, quienes han tenido que aprender a 
sobrellevar esta enfermedad que con el tiempo los lleva a la ceguera total. Se 
desarrollarán casos de pobladores que en la actualidad están ciegos y que son algunos 
de los primeros en heredar esta enfermedad, ellos nos contarán su día a día, y como 
logran subsistir a pesar de su condición, así como también nos contaran las necesidades 
de la comunidad. También se incluirán testimonios de niños que vienen sufriendo 
algunos síntomas de la retinosis pigmentaria, así como también nos contarán cómo 
viven su día a día. 
La falta de información sobre la retinosis pigmentaria, ha hecho que estos pobladores 
no puedan sobrellevar la enfermedad, no tienen conocimiento sobre los síntomas que 
se presentan, no tienen un diagnóstico y no reciben tratamiento al mal que padecen. 
Estos problemas han hecho que la incidencia de casos dentro de la comunidad se haya 
incrementado, ya que no reciben información sobre un posible tratamiento o cómo 
prevenirla, además, el desinterés de las autoridades por tratar este tema, influye en la 
calidad de vida de estos pobladores, que quedan completamente ciegos y a su suerte. 
Dentro de este proyecto, también, se presentarán declaraciones de especialistas como 
el doctor Ricardo Fujita, quien es Director del Centro de Genética y Biología Molecular 
de la Universidad San Martin de Porres, también del doctor Marco Antonio Valverde 
quien es presidente del colectivo de la Asociación Peruana de Retinitis Pigmentosa, el 
doctor Antonio Touzet del Instituto Nacional de Oftalmología, entre otros… Quienes nos 
hablarán sobre la enfermedad y cómo se fue desarrollando dentro de esta comunidad, 
así como también de un posible tratamiento y cura. 
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Este proyecto audiovisual testimonial, nos mostrará la realidad problemática que viven 
los pobladores de la comunidad de Parán del distrito de Leoncio Prado, considera como 
una de las primeras comunidades que sufre de este mal congénito en el Perú, 
presentando un alto índice de personas afectadas con retinosis pigmentaria, además, 
se demostrara como la falta de información sobre la enfermedad que padecen y el 
desinterés de las autoridades por brindarles la ayuda necesaria afecta su vida cotidiana.  
3.3.2- Estructura/historia 
Nuestro documental muestra el tema de la retinosis pigmentaria, su prevalencia dentro 
de la comunidad, cómo se presenta y desarrolla, También se menciona como una 
primera pobladora portadora del gen de esta enfermedad llega a la comunidad, como 
muchos pobladores han perdido la vista y otros están camino a perderla. Para esto se 
desarrollarán casos de pobladores, niños que vienen padeciendo síntomas de esta 
enfermedad y especialista del tema, Se conversara con ellos y se les preguntara si han 
recibido ayuda alguna por parte de las autoridades y si aún la siguen recibiendo, así 
como si han recibido información sobre la retinosis pigmentaria y cuáles son sus 
necesidades. Todo esto irá acompañado de declaraciones de especialistas. 
3.3.3. Punto de vista 
Esta investigación será contada a través de declaraciones y testimonios de pobladores 
de la comunidad que padecen de retinosis pigmentaria y que en la actualidad están 
completamente ciegas, además de testimonios de niño que vienen presentando 
síntomas de retinosis pigmentaria. Estas declaraciones irán acompañadas de las 
entrevistas que se realizaron a los distintos especialistas del tema, quienes nos 
explicarán cómo se desarrolla la enfermedad y porque es importante tratarla, así como 
también si existe tratamiento o cura para la retinosis pigmentaria. 
El doctor Ricardo Fujita, director del centro de genética y biología molecular de la 
universidad San Martin de Porres, nos hablará de cómo esta enfermedad se fue 
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transmitiendo de generación en generación y cuáles son los genes que causan la 
enfermedad.  
El doctor Marco Antonio Valverde, presidente del colectivo de la asociación peruana de 
retinitis pigmentosa, nos habla de una de las posibles curas para la retinosis 
pigmentaria, a fin de detener la enfermedad. 
El doctor Antonio Touzet, nos habla de la retinosis pigmentaria y nos comenta el caso 
de la comunidad de Parán, también nos habla de la consejería genética y la inserción 
de chip en la retina. 
La señora María Lourdes Rodríguez, presidenta de la Federación Peruana de 
Enfermedades Raras, nos hablara de la función de la federación con las enfermedades 
raras en el Perú y nos comentara también la situación de la retinosis pigmentaria como 
enfermedad rara en nuestro país. 
El doctor Luis Lu de la Clínica Peruana de la visión, nos comenta como es el proceso 
de la enfermedad, como va avanzando y algunos posibles tratamientos. 
3.3.4. Modalidad y estilo 
Nuestro documental será informativo, ya que existe mucho desconocimiento sobre el 
tema en nuestro país y nuestro principal objetivo será el poder dar a conocer esta 
comunidad, la enfermedad que padecen y sus necesidades como lo son la falta de 
información sobre la retinosis pigmentaria. 
Se mostrarán planos generales y detalle de los pobladores que padecen esta 
enfermedad y de niños que viene siendo afectados con algunos síntomas de retinosis 
pigmentaria, dentro de su casa y también en el campo donde trabajan, se mostrará su 
día a día, también se usaran distintas imágenes de apoyo de la comunidad que nos 
mostraran la precariedad en la que viven. 
53 
 
Se desarrollarán entrevistas a los especialistas sobre la retinosis pigmentaria, estas 
serán grabadas en los interiores de sus respectivas oficinas y también serán 
desarrolladas por el aplicativo Zoom para video llamadas. 
3.3.5. Locación y sujetos 
Los personajes que aparecerán en el documental son pobladores que conocimos en 
nuestro primer viaje a la comunidad de Parán, donde logramos conversar con ellos y 
conocer sobre el problema que padecen, las locaciones que se usarán, serán sus casas, 
las calles de la comunidad y sus chacras. Para poder desarrollar estas imágenes 
tuvimos que realizar otros dos viajes, de donde obtuvimos una gran cantidad de material 
audiovisual de la comunidad. 
Los especialistas entrevistados, los conocimos mediante nuestra investigación, es así 
que pudimos contactar con ellos para que nos ayuden con sus declaraciones con el fin 
de desarrollar este documental. Las locaciones usadas para estas entrevistas fueron 
sus oficinas en donde laboran, estas entrevistas fueron presenciales y por video 
llamadas. 
3.4.- Identificación de la audiencia 
El documental va dirigido al público en general, pero sobretodo esperamos que este 
proyecto pueda ser visto por las autoridades correspondientes con el fin de que puedan 
brindarles la ayuda necesaria a estos pobladores.  
3.5.- Estrategias 
Este proyecto audiovisual informativo narrara las distintas historias de pobladores que 
sufren de retinosis pigmentaria y especialistas en el tema. 
Se busca dar a conocer e informar a los espectadores sobre esta comunidad ubicada 
tan cerca de Lima que viene padeciendo una enfermedad genética a lo largo de muchos 
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años. Para esto se utilizarán distintos planos donde se podrá apreciar la situación en la 
que viven estos pobladores y como transcurren sus días conviviendo con la ceguera. 
Las entrevistas fueron realizadas en distintas zonas de la comunidad, así como también 
en los domicilios de los entrevistados, además de realizar las entrevistas en las distintas 
oficinas de los especialistas que participan del documental. Asimismo, algunas 
entrevistas se realizaron por la aplicación Zoom. 
Se espera que este documental pueda tener éxito en los medios donde se transmitirá, 
con la finalidad de que pueda ser visto por las autoridades correspondientes y de uno u 
otra manera observen la situación que vienen viviendo los pobladores de esta pequeña 
comunidad. 
3.6.- Mensaje y descripción de contenidos 












VOZ EN OFF: 
Parán es una comunidad de 350 
campesinos, para muchos es un lugar 
escondido y olvidado.  A 4 horas de Lima, 
encontramos un pueblo donde su 
población sufre de un mal genético. La 
retinosis pigmentaria, es un tipo de 
ceguera que le da a uno de cada 4 mil 
personas en el mundo, pero que ataca a 









DOCTOR RICARDO FUJITA: 
La Retinitis Pigmentosa se da por muertes 
de unas células que se le llaman bastones, 
que están en el fondo de la retina, en el 
fondo del ojo del globo ocular, ahí es la 
parte donde recibe la luz y esa luz va ser 
transmitida hacia el cerebro para que 
nosotros en nuestros cerebros se armen la 







VOZ EN OFF: 
Esta enfermedad progresiva, está ligada al 
cromosoma X, porque son las madres 
quienes portan la enfermedad y los hijos 






RAUL PACHECO TORRES 
Ya no veo igual, ahora veo diferente, veo 
medio borroso. Me he tropezado varias 









VOZ EN OFF: 
La mayoría de pobladores han presentado 
síntomas sin tener conocimiento de la 
enfermedad que padecen, no saben cómo 
se transmite y mucho menos si existe una 
posible cura. Ante esto, los pobladores han 
tomado la situación como algo que tarde o 





RUBEN PACHECO TORRES 
Recuerdo que desde las 6 o por ahí me 
baja la visión un poco y mientras oscurece 
más, no veo casi nada. 






VOZ EN OFF: 
La retinosis pigmentaria aparece en la 
comunidad por lo que se conoce en 
genética como efecto fundador. La primera 
portadora fue Dolores Conchucos y con 
ella empezarían las raíces de la retinosis 








DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
Aproximadamente el año de 1900 más o 
menos, llegó una pastora al pueblo de 
Parán, se quedó allí, parece que encontró 
pareja, tuvo hijas y las hijas cuando se 
juntaron con sus respectivas parejas, los 4 
hijos que nacieron de una de ellas, 




VOZ EN OFF: 
Esta enfermedad ha impedido que cerca 
de 50 pobladores dejen sus actividades 
diarias en el campo, debido a que no 





LORENZO TORRES ROMÁN: 
En el día veíamos bien, trabajábamos y así 
andábamos por cualquier sitio, pero de año 








FREDDY PALOMARES PACHECO 






VOZ EN OFF: 
En medio de la precariedad en la que 
viven, encontramos a otros que buscan la 
manera de poder salir adelante y que ven 





AMADOR TORRES ROMÁN: 
Aquí arreglando la chacrita o al partir, 
trabajamos al menos para que salga para 
comer, por qué sino cómo vamos a vivir, 









IGNACIO PALOMARES ROMÁN: 
A las 5 damos de comer a los animales, 
preparar los alimentos para ir a la chacra 






AMADOR TORRES ROMÁN: 
Cocinamos para nosotros mismos, ya 
todas las cosas están listas, están para 





LORENZO TORRES ROMÁN: 
Ahora nosotros nos levantamos, 
cocinamos y desayunamos. Después 
estamos sentados por ahí, a veces yo me 
voy a pasear a Parán, Huamboy ahí tengo 











VOZ EN OFF: 
A pesar de las dificultades para poder 
movilizarse, debido a lo accidentado de 
los caminos, han encontrado en los 
bastones un compañero que los guía en 






LORENZO TORRES ROMÁN: 
De tanto hacer la práctica, esto es lo mejor 





AMADOR TORRES ROMÁN: 
Solo, con la cañita que me indica para 
traer mí agua del puquial de mi chacra y 
vengo para acá. Para Huallmanca ya no 
voy por el motivo de la carretera, sino 
también iba para arriba solo.  Ya cuando 
uno se acostumbra y conoce de memoria 
la carretera, ya sabes dónde cortas para 
caminar, si vas a seguir la carretera no vas 








  VOZ EN OFF: 
La falta de información, investigación y lo 
alejado que se encuentra Paran, ha 
impedido que estos pobladores puedan 
encontrar la ayuda necesaria, para el mal 




LORENZO TORRES ROMÁN: 
No, nada, antes no había nada, ahora los 
muchachos están para que se curen 





DOCTOR RICARDO TORRES: 
La información en cualquier enfermedad 
es vital, te permite prevenir, determinar 
cuál es el pronóstico, atacar y aceptar de 









VOZ EN OFF: 
A pesar de todas las necesidades que 
puedan existir dentro de la comunidad, es 
poca la ayuda que brindan las autoridades 
a estos pobladores, quienes tienen que 
recorrer 20 kilómetros hasta Sayán para 





JULIA GUITERREZ ESCANDON 
Nosotros como micro red Sayán, nuestro 
nivel de complejidad es medicina general, 
nosotros subimos solo con el médico 




VOZ EN OFF: 
Además de esta situación, los pobladores 
se han visto afectados por la falta de 
interés del Minsa, ya que hasta la fecha 
no han sido atendidos por especialistas y 








DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
El Ministerio de Salud tiene una ley de 
enfermedades raras y tiene un reglamento 
también. 
El Minsa tiene conocimiento sobre esta 
situación, Ahora no hay mayor apoyo y el 
apoyo que necesitan ellos es poder 
llevarlos a Estados Unidos para que 
puedan ser atendidos.  
El Minsa aún no ha elaborado un padrón 
nominal de afectados por retinitis 
pigmentosa a pesar de que sabemos que 




RAÚL PACHECO TORRES 
Dicen que va a llegar ayuda para nosotros, 
un doctor abajo dice que nos van a curar. 
Quiero llevar más ayuda a mis hermanos, 









LORENZO TORRES ROMÁN: 
Cuando hubiera opción, cualquier ayuda 






VOZ EN OFF: 
La retinosis pigmentaria aún no tiene cura, 
pero existen algunas terapias que se 
encuentran en etapa de experimentación 
en los Estados Unidos, que podrían 
ayudar a esta comunidad, ya que en 










DOCTOR ANTONIO TOUZED: 
Son chips que captan la luz y pueden 
traducir esa luz en impulsos eléctricos al 
nervio óptico. En este caso los pacientes 
van a poder ver patrones de luz, como 
chispazos, centellas de luz, que con un 
proceso de rehabilitación de luz muy 
complejo pueden identificar patrones, 
identificar objetos cotidianos como un 
poste, un árbol, un perro, un gato o una 
persona. Hay otra terapia que aún está en 
estado más experimental, que es la 
terapia génica, que es la manipulación 
genética de los genes que están 
asociados a esta enfermedad, que son de 
alguna manera insertados en virus, estos 
virus son plantados en la retina para que 
la infecten entre comillas, la infección 
terapéutica, y esta infección hace que las 
células de la retina, puedan transformar el 
gen enfermo en un gen sano y estos 
pacientes puedan recuperar la visión 





DOCTOR RICARDO TORRES: 
En esta parte lamentablemente los 
tratamientos en enfermedades genéticas 
son muy escazas, y en estos momentos 









VOZ EN OFF: 
Para que estos pobladores puedan 
encontrar una luz de esperanza, se 
necesita que las autoridades trabajen con 








DOCTOR ANTONIO TOUZED: 
En otras palabras, traer la tecnología al 
Perú es muy difícil. Tendrían que estos 
pacientes viajar y tener acceso a este 






VOZ EN OFF: 
La distancia no sería el único impedimento 
para que estas alternativas de 
terapéuticas puedan llegar a nuestro país, 










DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
Tiene un costo aproximado de 20 mil 
dólares, cuando se comience a 




VOZ EN OFF: 
Este sería el principal factor para que no 





DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
Esperemos que el Ministerio de Salud en 
ese sentido apoye, para traer la cura 
genética a Parán y aplicar la vacuna a los 







  VOZ EN OFF: 
Otra de las alternativas de ayuda que se le 
puede brindar a la comunidad de Parán es 






DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
La consejería genética no va en el sentido 
de, decir a las mujeres no tengas hijos, 
toma tu píldora o hazte la ligadura de 
trompa, no formes familia. La consejería 
genética va en ofrecer opciones y ejercer 






DOCTOR MARCO ANTONIO 
VALVERDE: 
La consejería genética que se tenía 
que instaurar en todas las mujeres de 
paran no se ha realizado, hay que dar 
consejería a todas las que están 









VOZ EN OFF: 
Otra de los factores que impide que estos 
pobladores no puedan ser atendidos es la 
falta de especialistas, ya que muchos de 
estos solo están concentrados en las 
ciudades y no existe la tecnología 






DOCTOR RICARDO TORRES: 
En el Perú tenemos una gran deficiencia 
de médicos, por cada localidad hay pocos 
médicos y estos se encuentran en las 




VOZ EN OFF: 
La federación peruana de enfermedades 
raras también se brinda como opción, para 
tratar de conseguir ayuda para este y otros 








  MARIA LOURDES RODRIGUEZ 
 Lo que nosotros nos hemos propuesto es 
ver que puedan tener los anteojos 
necesarios medida de que van avanzando 






VOZ EN OFF 
Tras la aprobación y reglamentación de la 
ley N°29698 que declara de interés 
nacional y preferente el tratamiento de 
personas que padecen enfermedades 
raras o huérfanas, los pobladores de esta 
comunidad no han sido atendidos por 
especialistas del Ministerio de Salud 
desde el 2012. Ante esto no solo los 
pobladores de la comunidad de paran, 
sino también otros que sufran 
enfermedades raras tendrán que seguir 







DOCTOR RICARDO TORRES: 
La ley de las enfermedades raras o 
huérfanas ha ayudado un poco en esto, 
sin embargo, el presupuesto es muy bajo, 
como podemos llegar a estas personas 
sino llevamos la educación a ellos, llevar 









LORENZO TORRES ROMAN: 
Si las autoridades nos ayudarían, 









VOZ EN OFF: 
Lo único que les queda a estos pobladores 
de la comunidad de Paran, es esperar con 
tranquilidad el día en que sus ojos no 









3.7.- Plan de difusión, divulgación o distribución 
Los medios de difusión que se utilizarán serán las redes sociales como Facebook y 
YouTube, ya que vienen siendo algunas de las más usadas por las personas. 
-Facebook: Página oficial de la Federación Peruana de Enfermedades Raras. 
-YouTube: Canal oficial de la Federación Peruana de Enfermedades Raras. 
3.8.- Presupuesto y financiamiento 
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EDICIÓN Y POST PRODUCCIÓN 
Editor 
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9.9. Cronograma de actividades 
Tabla 3 – Cronograma de actividades 



















Definición del trabajo 
de investigación 
       
2 
Recopilación de 
datos para el trabajo 
       
3 
Presentación del 
primer avance del 
trabajo de 
investigación 








       
6 
Grabación en la 
Comunidad de Paran 
       
7 
Presentación pre 
final del trabajo de 
investigación 
       
8 
Presentación de la 
redacción definitiva 
del trabajo 
       
 













1.- De acuerdo al planteamiento de nuestro objetivo principal se logró determinar de qué 
manera la falta de información sobre la retinosis pigmentaria y el desinterés de las 
autoridades de salud afectan a los pobladores de la comunidad Parán, del distrito de 
Leoncio Prado, en el 2019. 
La situación en la que viven los pobladores de la comunidad de Parán está relacionada 
a la falta de información sobre la retinosis pigmentaria, muchos de ellos no pueden 
sobrellevar esta enfermedad, no conocen los síntomas que pueden presentarse, si 
existe algún posible tratamiento o de qué manera podría prevenirse, esto sumado al 
desinterés de las autoridades de salud ha empeorado la situación dentro de la 
comunidad. La falta de apoyo del sector salud ha impedido que muchos de estos 
pobladores puedan recibir algún tratamiento para la retinosis pigmentaria y teniendo que 
esperar a lo largo de los años por la atención necesaria. Muchos de estos pobladores 
han quedado completamente ciegos esperando que alguna autoridad pueda ayudarlos. 
  
2.- Se logró determinar cómo la falta de información sobre la retinosis pigmentaria viene 
afectando a muchos pobladores de la comunidad de Parán, ya que estos no conocen 
sobre las causas y síntomas que genera esta enfermedad, afectando su vida cotidiana. 
La retinosis pigmentaria es una enfermedad que afecta a la retina, presentando 
síntomas a muy temprana edad, además de ser una enfermedad hereditaria. Muchos 
de los pobladores de esta comunidad, por no decir todos, carecen de información sobre 
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esta enfermedad y asocian los síntomas que presentan con una leve pérdida de la visión 
o como algo normal que se puede presentar, argumentando que solo necesitan lentes 
con medida para poder frenar esta situación. La falta de conocimiento sobre este tema 
afecta a la mayoría de pobladores que son portadores de la enfermedad y que vienen 
presentando síntomas. 
 
3.- Los pobladores de la comunidad de Parán al no tener información de cómo tratarse 
esta enfermedad, se han resignado a vivir con la idea de que en algún momento van a 
perder la visión por completo. 
La mayoría de pobladores de esta comunidad son parientes, casi todos los grupos 
familiares tienen algún afectado por esta enfermedad que ha quedado completamente 
ciego, al tener como precedente esto, muchos pobladores jóvenes viven con la 
incertidumbre de llegar a una edad determinada y perder la visión. Esta situación afecta 
a muchos pobladores, ya que vienen tomando esta situación como algo normal y que 
pronto les sucederá, teniendo que vivir desarrollando los síntomas a través de los años, 
sin recibir algún tipo de tratamiento. 
 
4.- Al no tener conocimiento sobre la prevención de esta enfermedad, los casos dentro 
de esta comunidad han venido aumentando, generando una cantidad inusual de 
personas afectadas dentro de esta pequeña comunidad. 
Al no tener casi nada de información sobre la transmisión y prevención de la retinosis 
pigmentaria, los pobladores de la comunidad de Parán han tenido que vivir a lo largo de 
muchos años con esta enfermedad, afectando a todas las generaciones desde la 
llegada de la primera pobladora portadora de este gen. Muchos de estos pobladores 
son familiares y vienen constituyendo familias con mujeres portadoras y hombres 
afectados que presentan síntomas. La mayoría de hijos de estos pobladores van a tener 
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que vivir siendo portadores de esta enfermedad, haciendo cada vez más trágica esta 
situación. Si estos pobladores contaran con asesoría genética podrían tomar dediciones 
informadas con respecto a la enfermedad que padecen.  
 
5.- El desinterés de las autoridades por atender la necesidad de esta comunidad ha 
afectado la vida cotidiana de estos pobladores, ya que al no recibir la ayuda necesaria 
muchos pobladores dejan pasar esta situación como algo normal o que pronto les tocará 
vivir, afectando no solo a los adultos mayores, sino también a los niños. 
La mayoría de pobladores de esta comunidad son pobres, viven de su trabajo en el 
campo a pesar de que muchos de estos no pueden desplazarse con normalidad. Las 
autoridades tienen conocimiento sobre esta situación y cómo la enfermedad viene 
afectándolos, pero existe un desinterés por atenderlos, ya que a la fecha solo se han 
realizado escasas campañas de salud, que no han tratado en específico el mal que 
padecen. Si los pobladores necesitan atenderse tienen que recorrer un largo trayecto 
hasta Sayán, donde se ubica el puesto de salud más cercano, ya que los médicos no 
llegan a la comunidad para atenderlos. Además de esto en nuestro país aún no existe 
un tratamiento específico para el mal que padecen, esto hace casi imposible que los 
pobladores puedan recibir la atención necesaria, agravando más la situación dentro de 












1.- Tras la investigación realizada recomendamos a las autoridades del Ministerio de 
Salud, así como a la entidad edil del distrito de Leoncio Prado, actuar de manera 
inmediata para atender las necesidades de la población de la comunidad de Parán, para 
que puedan mejorar su calidad de vida, así como poder encontrar algún tratamiento 
para la enfermedad que padecen. 
 
2.- Recomendamos que las autoridades correspondientes puedan elaborar un padrón 
de pobladores afectados y portadores de esta enfermedad, para tener un registro exacto 
de la cantidad de personas que pueden sufrir esta enfermedad, asimismo, puedan 
recibir la ayuda que tanto necesitan. 
 
3.- Se recomienda iniciar una campaña de información sobre la retinosis pigmentaria 
dentro de la comunidad, para que los pobladores puedan tener conocimiento de cómo 
se presenta esta enfermedad, sus síntomas y posibles tratamientos. 
 
4.- Además, recomendamos que se realice una campaña de consejería genética dirigida 
a todos los pobladores que puedan tener hijos que se vean afectados o sean portadores 























ANEXO N° 1 
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FOTOGRAFÍA DE LA COMUNIDAD DE PARÁN 
FUENTE PROPIA 
ANEXO N° 2 
FOTOGRAFÍA DE LA ENTRADA A LA COMUNIDAD DE PARÁN 
FUENTE PROPIA 
 
ANEXO N° 3 
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FOTOGRAFÍA DE AMADOR TORRES ROMÁN 
FUENTE PROPIA 
ANEXO N° 4 





ANEXO N° 5 
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FOTOGRAFÍA DE LORENZO TORRES ROMÁN 
FUENTE PROPIA 
 
ANEXO N° 6 





ANEXO N° 7 
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ANEXO N° 8 
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LEY N° 29698 QUE DECLARA DE INTERÉS NACIONAL Y PREFERENTE 
ATENCIÓN EL TRATAMIENTO DE PERSONAS QUE PADECEN ENFERMEDADES 






























ALFABETIZACIÓN EN SALUD  
Es la información que tienen los pacientes sobre su estado de salud y les permite tomar 
decisiones. 
CROMOSOMA 
Son estructuras que se encuentran en la célula y contienen información genética. 
DESINTERÉS 
Indiferencia por algún objeto o suceso. 
ENFERMEDADES RARAS  
Son aquellas que afectan a un determinado grupo de personas, pero que es reducida. 
FALTA DE INFORMACIÓN 
Desconocimiento sobre algún tema. 
MEDICAMENTOS HUÉRFANOS 
Son medicamentos para las enfermedades raras, que muchas empresas no están 
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